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RESUME 
Participation sociale consecutive a un accident vasculaire cerebral (AVC) avec deficits 
cognitifs chez des personnes agees et aide apportee par leurs proches-aidants 
Chantal Viscogliosi, erg., M.A., Ph.D.(c) 
L'AVC entraine des sequelles qui incluent les deficits cognitifs pouvant nuire a la 
reprise des activites. Les objectifs de cette these etaient de: 1) comparer le niveau de 
participation sociale et de 2) suivre son evolution chez des personnes agees ayant subi un 
AVC en fonction de la presence de deficits cognitifs; ainsi que 3) d'explorer le type d'aide 
apporte par les proches-aidants pour optimiser la participation sociale en fonction des deficits 
cognitifs presents. Cette etude suit un devis mixte. Pour le volet quantitatif (objectifs 1 et 2), 
197 personnes agees ayant subi un AVC ont ete evaluees a trois moments apres leur retour a 
domicile, soit trois semaines, trois mois et six mois suivant le conge d'une des structures de 
services suivantes: centre hospitalier de courte duree (CHCD), unite de readaptation 
fonctionnelle intensive (URFI) ou hopital de jour (HJ). 
La participation sociale a ete mesuree avec la version abregee de la Mesure des 
habitudes de vie (MHAVIE 3.1). La presence de deficits cognitifs a ete determinee a partir 
des resultats obtenus aux tests de memoire (Weschler), perception visuelle (Motor Free Visual 
Perceptual Test - version verticale (MVPT-V)), fonctions executives (Stroop version Victoria: 
inhibition), attention visuelle (Test des cloches), et langage (Boston Naming Test: 
denomination; version abregee du Token Test: comprehension et Test de lecture du protocole 
Montreal-Toulouse: lecture). Des ANOVAS, tests-t, Mann-Whitney et ANCOVAS ont ete 
utilises. Des entrevues semi-structurees avec 12 proches-aidants ont permis d'identifier les 
types d'aide apportes et leurs motifs pour optimiser la participation sociale. Les analyses ont 
ete faites selon l'approche de Miles et Huberman (2003). 
Apres ajustement pour les symptomes depressifs, le temps ecoule depuis l'AVC et les 
comorbidites, les donnees prouvent que les deficits de memoire affectent la communication 
(p=0,006) et les loisirs (p=0,032). Pour leur part, les deficits de perception visuelle 
restreignent la nutrition (p=0,019), la communication (p=0,004) et les responsabilites 
(p<0,0005). Le niveau de realisation des domaines de la communication (p<0,0005), des 
responsabilites (p<0,0005), de la vie communautaire (p=0,001) et des loisirs (p=0,021) est 
limite par les deficits de langage. Enfin, les resultats suggerent que l'attention visuelle et la 
composante d'inhibition des fonctions executives ne restreignent pas la participation sociale. 
Par ailleurs, au cours des six premiers mois suivant le retour a domicile, revolution de la 
participation sociale ne differe entre les personnes intactes et atteintes que pour le langage et 
les fonctions executives et ce, pour trois domaines des roles sociaux: relations 
interpersonnelles, vie communautaire et responsabilites. Une grande variete de types d'aide a 
ete decrite par les proches-aidants pour optimiser la participation sociale en fonction des 
deficits cognitifs presents chez la personne ayant subi un AVC. Les types d'aide apportes par 
les proches-aidants incluent la stimulation, la supervision, l'enseignement, la reparation, le 
soutien emotionnel, 1'assistance physique, l'evitement de situations, la substitution et la non-
intervention volontaire. Cette etude contribue a cibler les domaines de participation sociale 
pouvant etre restreints par des deficits cognitifs et optimiser le partenariat entre les proches-
aidants et les intervenants de readaptation pour promouvoir la participation des personnes 
ayant des deficits cognitifs consecutifs a un AVC. 
Mots cles: Accident vasculaire cerebral, Deficits cognitifs, Proches-aidants, Devis mixte, 
Participation sociale, Personnes agees. 
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AVANT-PROPOS 
Lorsque j'etais clinicienne en centre d'hebergement et de soins de longue duree 
ainsi qu'en centre de jour, j'adorais travailler avec les personnes agees qui avaient des 
deficits cognitifs. Par contre, je trouvais que nous avions peu a leur offrir en termes 
d'intervention. C'est pourquoi j'ai d'abord decide de faire une maitrise qui a consiste a 
developper et evaluer les effets d'un « programme d'intervention de groupe pour des 
personnes ayant des deficits cognitifs legers et vivant a domicile ». Lors de ['implantation 
de ce programme, certains proches-aidants me demandaient des conseils sur la fa^on 
d'agir avec leur conjoint pour l'aider a demeurer autonome dans ses activites. Eux aussi 
etaient demunis ! C'est ce qui m'a motivee a entreprendre un doctorat toujours dans ce 
domaine d'interet. J'ai alors eu l'opportunite de me joindre a une etude multidisciplinaire 
(BRAD : Besoins de readaptation des aines a domicile) et multicentrique dont j'etais la 
coordonnatrice de recherche. Forte de l'experience acquise, je donne actuellement des 
formations continues a des cliniciens afin de partager avec eux mon desir d'ameliorer les 
pratiques aupres de cette clientele ! 
VIII 
INTRODUCTION 
La participation sociale constitue un concept recent tres important autant pour les 
cliniciens que pour les chercheurs en readaptation (Desrosiers, 2005) puisqu'il refere a 
l'engagement dans les differentes activites courantes et roles sociaux de chaque individu 
(Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Cote & St-Michel, 1998). II inclut un large eventail 
d'activites courantes et de roles sociaux pouvant etre realises dans la vie de tous les jours, 
autant pour les soins personnels que pour la vie communautaire et des loisirs par exemple. 
Apres la survenue d'un probleme de sante, incluant les AVC, les professionnels de la 
readaptation travaillant avec les individus aux prises avec des incapacites visent la 
recuperation fonctionnelle des activites de base necessaires a la survie. Cette recuperation 
repose tant sur 1'utilisation de capacites preservees que sur le recours a des mo yens 
* 
compensatoires. Les proches-aidants des personnes ayant subi un AVC contribuent 
souvent a cette recuperation lors du retour a domicile et pourraient influencer la 
participation sociale en presence de deficits cognitifs. 
Le but de la these vise l'exploration de l'impact que peuvent avoir les differents 
deficits cognitifs possibles suivant un AVC sur les activites courantes et roles sociaux de 
personnes agees qui retournent vivre a domicile ainsi que la comprehension des differents 
types d'aide apportes par les proches-aidants pour optimiser la participation en fonction 
de ces deficits. 
Cette these se divise en sept chapitres. Dans le premier chapitre, la problematique 
des consequences entrainees par un AVC, notamment celles engendrees par les deficits 
cognitifs, est exposee. Le deuxieme chapitre s'attarde aux assises theoriques sous-jacentes 
1 
a la recherche. La recension des ecrits sur la participation sociale, les deficits cognitifs 
post-AVC et le role des proches-aidants est detaillee au troisieme chapitre. Les objectifs 
sont presentes au quatrieme chapitre. Le chapitre suivant expose la methodologie afin 
d'aider le lecteur a comprendre l'integration des approches qualitative et quantitative de 
cette recherche utilisant un devis mixte. 
Le sixieme chapitre presente les trois articles scientifiques, deux soumis et un a 
soumettre, exposant les resultats de la recherche et couvrant les objectifs de la these. Le 
premier article compare la participation consecutive a un AVC en fonction de la presence 
ou de 1'absence de deficits cognitifs touchant la memoire, la perception visuelle, les 
fonctions executives (inhibition), l'attention visuelle et le langage. Etant donne que ces 
deficits cognitifs peuvent avoir un effet sur la reprise des activites a la suite du retour a 
domicile, le second article evalue leur impact sur 1'evolution de la participation sociale de 
ces personnes. Enfin, puisque la participation sociale peut differer en fonction de l'aide 
apportee par les proches-aidants, le troisieme article explore le type d'aide apporte par les 
proches-aidants en fonction des deficits cognitifs de personnes agees ayant subi un AVC 
dans le but d'optimiser leur niveau de participation dans les activites courantes et les roles 
sociaux. 
Au chapitre 7, la discussion generale approfondira celle presentee dans les trois 
articles formant la partie empirique de la these en mettant en perspective certains aspects 
methodologiques et cliniques de ce travail. Elle souleve les forces et limites de 1'etude et 
propose des retombees pour la clinique ainsi que des avenues pour la recherche future 
dans le domaine. Pour terminer, les elements les plus importants de la recherche sont 
resumes en guise de conclusion. 
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CHAPITRE 3 
Chapitre 1. Problematique 
Chaque annee au Quebec, 1'accident vasculaire cerebral (AVC) represente la 
troisieme cause de deces et entraine environ 20 000 hospitalisations (Bouchard, Louchini, 
Choiniere & al., 2001). Actuellement, 300 000 Canadiens vivent avec les sequelles d'un 
AVC. Son incidence augmente avec Page et tot ou tard dans leur vie, pres de 5% des 
personnes agees de plus de 60 ans subiront un AVC (Bonita, Solomon & Broad, 1997). 
Les sequelles, qui se situent aux plans physique, cognitif, affectif, social et fonctionnel 
(Dombovy, Sandok & Basford, 1986; Samuelsson, Soderfeldt & Olsson, 1996), limitent 
la personne atteinte qui peut alors necessiter de l'aide pour la realisation des activites de 
la vie quotidienne (AVQ) et activites de la vie domestique (AVD) (Bouchard & Mackey, 
2007). A titre indicatif, apres la fracture de hanche, l'AVC constitue la 3e cause des 
incapacites a l'habillage et a l'utilisation des toilettes et la 2e cause d'incapacites pour 
1'hygiene (Zhu et al., 1998). 
Les sequelles de l'AVC ne sont pas statiques, elles evoluent avec le temps. D'une 
part, la resorption des processus inflammatoires et la plasticite cerebrale (Woolf & Salter, 
2000) peuvent faire en sorte que se resorbent les sequelles neurologiques de l'AVC. Cette 
recuperation neurologique est rendue possible grace a des reorganisations cerebrales qui 
evoluent d'abord rapidement pendant environ trois mois puis ensuite plus lentement sur 
plusieurs mois (Marques, Puel & Chollet, 2000; Mayo et al., 1999). Cependant, la 
recuperation fonctionnelle, c'est-a -dire la reprise des activites en utilisant les capacites 
residuelles et des moyens compensatoires, peut se prolonger sur une plus longue periode 
(Mayo et al. 1999). Bien que la recuperation neurologique favorise la recuperation 
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fonctionnelle, cette derniere reste egalement possible en 1'absence de recuperation 
neurologique et les personnes qui presentent le plus d'incapacites trois mois suivant un 
AVC sont celles qui sont le plus susceptibles d'amelioration fonctionnelle six mois plus 
tard (Sonoda, Chino, Domen & Saitoh, 1997). 
Apres un sejour en centre hospitalier de courte duree (CHCD), certaines personnes 
ayant des atteintes moderees a graves beneficient de services de readaptation sur une unite 
de readaptation fonctionnelle intensive (URFI) ou a 1'hopital de jour (HJ). Par contre, ces 
services ne sont pas accessibles a la majorite des personnes ayant subi un AVC. Plusieurs 
personnes eprouvant peu de problemes dans la realisation de leurs activites quotidiennes 
de base retournent dans leur milieu de vie sans recevoir de services de readaptation. Par 
ailleurs, meme si les activites de base sont preservees, d'autres activites plus complexes 
telles que la preparation des repas ou la gestion des finances pourraient etre perturbees 
sans que ces problemes aient ete identifies lors de 1'hospitalisation. 
Dans l'etude de Reutter-Bernays et Rentsch (1993), malgre la presence 
d'incapacites fonctionnelles, seulement 10,6 % des survivants a un AVC se dirigent en 
residences privees avec services et 4,8% sont institutionnalises. Ainsi, 84,6% retournent 
vivre a domicile mais ce pourcentage chute a 68,8% chez les personnes agees de plus de 
75 ans. Dans les mois suivant l'AVC, une augmentation de la dependance est 
frequemment observee surtout chez les personnes les plus agees meme apres ajustement 
pour le sexe, l'education et le milieu de vie (Pohjasvaara, Erkinjuntti, Vataja & Kaste, 
1997). Cette dependance accrue est souvent reliee a un AVC recurrent ou a une 
comorbidity (Reutter-Bernays & Rentsch, 1993; Zhu et al., 1998). En effet, des AVC 
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recurrents contribuent a augmenter les incapacites (Samuelsson et al., 1996) et a diminuer 
la recuperation fonctionnelle (Pohjasvaara, Erkinjuntti, Vataja & Kaste, 1998). 
Parmi les sequelles pouvant engendrer des incapacites fonctionnelles, 30% a 40% 
des personnes qui ont subi un AVC ont des deficits cognitifs, perceptuels ou du langage 
(Hochstenbach, Mulder, van Limbeek, Donders & Schoonderwaldt, 1998; Patel, Coshall, 
Rudd & Wolfe, 2002; Tatemichi et al., 1994) de divers degres de gravite (Ozdemir, 
Birtane, Tabatabaei, Ekuklu & Kokino, 2001; Patel et al., 2002; Tatemichi et al., 1994). 
Ces deficits, meme legers, sont souvent mal identifies en CHCD et peuvent occasionner 
des difficultes fonctionnelles (Paolucci et al., 1996) et ainsi entraver la reprise des 
activites valorisees par la personne lors de son retour a domicile. 
En presence de deficits cognitifs, la dependance est plus marquee qu'en leur 
absence et ce, meme apres ajustement pour le niveau d'incapacites physiques (Grimby, 
Andren, Daving & Wright, 1998). En effet, la destination au conge des services de 
readaptation (domicile, hebergement) peut etre assez bien predite par le degre de deficits 
cognitifs (MacNeill & Lichtenberg, 1997; Pohjasvaara et al., 1998; Sandstrom & Mokler, 
1999; Tatemichi et al., 1994). De plus, un declin progressif de l'autonomie fonctionnelle 
apres la readaptation peut souvent etre associe a des deficits cognitifs (Parikh et al., 
1990). Toutefois, les deficits cognitifs n'affectent pas tous de fa9on uniforme l'autonomie 
fonctionnelle aux AVQ et AVD (Sveen, Bautz-Holter, Sodring, Wyller & Laake, 1999). 
De plus, la preservation des fonctions cognitives constitue un bon predicteur de la 
recuperation fonctionnelle suivant un AVC (Grigsby, Kaye, Kowalsky & Kramet, 2002; 
Kwakkel, Wagenaar, Kollen & Lankhorst, 1996; Paolucci et al., 1996; Sisson, 1995; 
Sundet, Finset & Reinvang, 1988). 
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En plus de la diminution de la capacite a realiser les AVQ et les AVD, les 
sequelles de l'AVC peuvent egalement restreindre la participation sociale de ces 
personnes, c'est-a-dire l'engagement dans leurs activites courantes et leurs roles sociaux, 
et ainsi limiter la reprise des activites significatives anterieures (Desrosiers et al., 2008; 
Mayo et al., 1999; Pohjasvaara et al., 1997; Samuelsson et al., 1996). Le modele du 
Processus de production du handicap (PPH) (DCP; Fougeyrollas et al., 1998) et la 
Classification internationale du fonctionnement, des handicaps et de la sante (CIF) (ICF; 
(World Health Organization, 2001) sont les modeles les plus connus qui incorporent le 
concept de participation sociale. La CIF definit la participation sociale comme 
l'engagement de la personne dans ses differentes situations de vie. La participation 
sociale resulte de l'interaction entre les conditions de sante de l'individu et des facteurs 
contextuels tant personnels qu'environnementaux (World Health Organization, 2001). 
Parmi les facteurs personnels, les caracteristiques personnelles (ex.: sexe, education, age) 
ainsi que les capacites aux plans physique, cognitif, social et fonctionnel peuvent affecter 
la realisation des habitudes de vie (Fougeyrollas et al., 1998). 
Selon ces deux modeles, outre les facteurs relies a l'individu, les elements 
environnementaux joueraient un role important dans la participation sociale d'une 
personne. Ainsi, celle-ci ne serait pas uniquement determinee par les incapacites de la 
personne mais aussi par leur interaction avec les facteurs environnementaux qui peuvent 
etre des facilitateurs ou des obstacles. 
La famille, element de l'environnement social, est un membre important de 
l'equipe en readaptation (Wolfe, Rudd & Beech, 1996). Elle est souvent essentielle au 
retour a domicile notamment en presence de deficits cognitifs pouvant affecter la 
participation sociale (Bakas, Austin, Jessup, Williams & Oberst, 2004; Brereton, 1997; 
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Paquet, 1996). Les proches-aidants, le plus souvent des membres de la famille, doivent 
rapidement s'ajuster pour fournir de l'aide a la personne qui a subi un AVC. 
L'aide offerte par les proches-aidants est constitute de taches dans plusieurs 
domaines d'activites et peut varier en fonction des sequelles de l'AVC (Lincoln, Francis, 
Lilley, Sharma & Summerfield, 2003). Les taches d'aide sont parfois complexes et 
requierent un ensemble d'habiletes (Grant, Glandon, Elliott, Giger & Weaver, 2004). 
Ainsi, elles peuvent contribuer a augmenter le sentiment de fardeau du proche-aidant 
(Bugge, Alexander & Hagen, 1999). Le type d'aide (ex. aide physique, stimulation, 
soutien psychologique) apporte par les proches pourrait avoir un impact sur la 
participation sociale des personnes presentant des deficits cognitifs secondaires a un 
AVC. A cet effet, les proches-aidants peuvent les soutenir pour promouvoir leur 
engagement dans leurs activites courantes et roles sociaux. 
Compte tenu des repercussions fonctionnelles importantes engendrees par l'AVC 
et plus particulierement par les deficits cognitifs, ainsi que du taux eleve de retour a 
domicile soutenu par les proches-aidants, il importe de bien comprendre 1'impact des 
deficits cognitifs sur la participation sociale et l'aide apportee par les proches-aidants 
pour l'optimiser. Actuellement, aucune etude n'a explore revolution de la participation 
sociale en fonction des differents deficits cognitifs ou l'aide apportee par les proches-
aidants en lien avec celle-ci. L'identification des deficits cognitifs specifiques associes a 
des restrictions dans les differents domaines de participation sociale pourrait contribuer a 
mieux orienter les services de readaptation. La connaissance des divers aspects 
influen9ant le role des proches-aidants en lien avec l'optimisation de la participation 
sociale permettrait de mieux cerner leurs besoins relatifs a leur role. Une telle 
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comprehension permettrait d'offrir un soutien plus adapte aux proches-aidants qui 
reclament de l'aide de la part des services de sante. 
L'objectif general de cette recherche est d'identifier les differents domaines de 
participation sociale affectes par des deficits cognitifs specifiques a la suite d'un AVC. 
De plus, elle vise a comprendre comment les proches-aidants persoivent l'aide qu'ils 
apportent pour optimiser la participation sociale en presence de deficits cognitifs 
consecutifs a un AVC. 
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Chapitre 2. Assises theoriques 
Ce chapitre expose les assises theoriques de 1'etude et plus specifiquement deux 
modeles conceptuels : le modele du Processus de production du handicap (PPH) qui 
definit la participation sociale et le modele de Bowers (1987, 1988) enrichi des ecrits de 
Vezina et Pelletier (2001) qui situent l'aide apportee par les proches-aidants dans un 
contexte plus large du role de ces derniers pour soutenir des personnes agees en perte 
d'autonomie. Dans le but d'alleger le texte, les personnes en perte d'autonomie qui 
re?oivent du soutien seront nommees « l'aide ». 
Participation sociale 
Le modele du PPH est a la base du concept de participation sociale central a cette 
etude (Fougeyrollas et al., 1998). II est issu de travaux menant a la revision de la 
Classification internationale des deficiences, incapacites et handicap (CIDIH-2) de 
l'Organisation mondiale de la sante (OMS). Largement diffuse et accepte au Canada, ce 
modele systemique du developpement humain est base sur 1'interaction entre la personne 
et son environnement (Fougeyrollas et al., 1998) (figure 2.1). 
Malgre que le concept de participation sociale ait ete peu investigue et qu'il soit souvent 
mal differencie de la qualite de vie (Levasseur, Desrosiers & Noreau, 2004), son 
optimisation est, de plus en plus, l'objectif ultime des services de en readaptation. En 
effet, la satisfaction de l'individu face a son engagement dans les activites serait un bon 
indicateur de sante et de qualite de vie (Levasseur et al., 2004). Par contre, la participation 
9 
CHAPITRE 3 
sociale n'est pas necessairement un engagement stable dans le temps pour les activites et 
roles (Fougeyrollas, Noreau et al., 1998). 
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Figure 2.1 Modele du Processus de Production du Handicap (PPH) 
L'Institut sur le vieillissement et la participation sociale des aines de 
l'Universite Laval a regroupe les multiples definitions de la participation sociale en quatre 
grandes categories (Raymond, Gagne, Sevigny & Tourigny, 2008). La premiere categorie 
concerne le fonctionnement quotidien dans les activites et roles. La seconde definit la 
participation sociale en termes d'interactions sociales. Une troisieme categorie s'interesse 
aux reseaux sociaux de l'individu tandis que le quatrieme touche l'associativite 
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structuree. Les differentes definitions divergent en regard des populations concernees. En 
effet, la premiere categorie vise davantage les aines fragiles pour lesquels le 
fonctionnement dans les activites pourrait etre compromis par des incapacites. Par 
ailleurs, les deux categories suivantes concernent tous les aines. Enfin, la quatrieme 
categorie touche surtout les aines ayant un vieillissement normal voire meme optimal et 
qui disposent de suffisamment de temps et d'energie notamment pour militer a la 
promotion des droits des aines. 
Les categories des definitions concernent done tant les interactions sociales en 
contexte individuel ou de groupe, les activites et demarches collectives, le benevolat 
structure et non structure que 1'implication sociopolitique et militante. Les interventions 
visees dans chacune de ces categories de definitions different egalement. Elles visent a 
creer des milieux de vie securitaires, a ameliorer l'environnement general et les 
conditions de vie, les aptitudes individuelles et la capacite d'adaptation, le soutien aux 
personnes agees et aux proches-aidants ou a organiser adequatement les services sociaux. 
Ces interventions ont pour objectif ultime de permettre aux aines de remplir un role 
social, de creer des liens significatifs tenant compte de leurs capacites, de leurs interets et 
de leurs besoins. L'lnstitut sur le vieillissement et la participation sociale des aines de 
l'Universite Laval presente une synthese de plusieurs etudes ayant montre des benefices 
de ces interventions visant a promouvoir la participation sociale. 
En regard de ces definitions, Levasseur et coll. (2009) decrivent six niveaux 
d'engagement entre l'individu et les autres: 1) accomplir une activite dans le but de se 
preparer a entrer en relation avec d'autres, 2) etre avec d'autres, 3) interagir avec d'autres 
sans necessairement participer a une meme activite, 4) faire une activite avec d'autres, 5) 
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aider les autres, et 6) contribuer a la vie en societe. Ces niveaux se situent sur un 
continuum et peuvent aider a distinguer les differents types de participation sociale 
Le modele du PPH que nous avons retenu pour notre etude s'insere principalement 
dans le premier regroupement de definitions soit celui touchant le fonctionnement dans 
les activites et roles. II couvre un tres large eventail d'activites et roles incluant les 
relations interpersonnelles et les loisirs pouvant etre benefiques a la sante. Ainsi, il 
s'interesse egalement aux interactions sociales de la seconde categorie de definitions. De 
plus, il integre le concept de reseau social puisque l'aide re?ue pour la realisation des 
activites et roles est prise en compte. Par contre, dans la MHAVIE, l'instrument de 
mesure de la participation sociale qui decoule du modele, les scores quantitatifs de 
performance et de satisfaction ne peuvent cerner la complexity des interactions et du 
reseau social. Par ailleurs, ces scores ne permettent pas de preciser le degre de difficulte a 
realiser une activite ou un role (Dijkers, Whiteneck & El-Jaroudi, 2000). Enfin, dans le 
PPH, la participation sociale constitue un processus dynamique et evolutif dans le cadre 
d'occupations valorisees par la personne. Ce processus dynamique convient a la premiere 
categorie de definitions. 
Dans le PPH, la participation sociale est un concept subjectif qui tient compte de 
la perception de l'individu de son niveau de difficulte a realiser une activite ainsi que de 
l'aide humaine ou technologique qu'il obtient pour la realiser. Les facteurs socio-
demographiques, personnels et environnementaux pouvant entraver la participation 
sociale sont inclus dans le modele du PPH. En effet, dans le modele du PPH, la 
participation sociale est identifiee comme un resultat situationnel qui varie dans le temps 
selon une interaction entre les facteurs personnels intrinseques a la personne (systemes 
organiques, aptitudes, identite, socio-demographiques) et les facteurs environnementaux 
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(physiques et sociaux). L'interaction se situe visuellement au centre, entre les facteurs 
personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de vie. Par ses fleches a double 
sens, elle indique que chacune de ces composantes du modele a une influence sur les 
autres. 
La participation sociale se manifeste a travers les 12 domaines d'habitudes de vie 
et est definie par les activites courantes necessaires a la survie (nutrition, soins personnels, 
condition corporelle, habitation, deplacements, communication) et les roles sociaux 
necessaires au bien-etre (relations interpersonnelles, responsabilites, vie communautaire, 
education, travail, loisirs). Les habitudes de vie comprennent des activites ou roles 
valorises par la personne elle-meme ou par son contexte socioculturel selon ses 
caracteristiques. Puisque la participation sociale n'evalue pas la capacite de realiser une 
activite mais plutot son niveau de realisation, une activite specifique (ex. entretien 
menager) dont, par choix, la realisation est partagee avec le conjoint, occasionne un 
niveau de realisation moindre que si elle etait realisee exclusivement pas l'individu. Une 
participation sociale maximale n'est done pas necessairement a viser pour tous les 
domaines de participation sociale. 
Les facteurs environnementaux comprennent les dimensions sociale et physique 
determinant l'organisation et le contexte d'une societe. Les facteurs sociaux comprennent 
des elements tels que le soutien et l'attitude des proches-aidants et Tutilisation des 
services socio-sanitaires. Les facteurs physiques referent davantage a des elements 
naturels ou technologiques (ex. : climat, aides techniques, acces a la technologie). En tant 
qu'obstacles ou facilitateurs, ces facteurs physiques et sociaux peuvent limiter ou 
favoriser la realisation des activites courantes et des roles sociaux (Badley, 1995). 
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Aide apportee par le proche-aidant 
Le proche-aidant principal se definit comme la personne, autre qu'un 
professionnel de la sante, qui est normalement reconnue par l'aide ou sa famille comme le 
premier responsable des prises de decision et des soins quotidiens (Mant, Carter, Wade & 
Winner, 2000). La plupart des intervenants operationnalisent le role du proche-aidant par 
une description de taches (Litwak, 1985), le transformant en quasi-professionnel devant 
compenser pour les pertes et donner des soins infirmiers (Guberman, Lavoie, Pepin, 
Lauzon, & Montejo, 2006). Cette operationnalisation sous-estime les aspects intangibles 
de l'aide tels que le soutien psychologique, la provision de conseils, les visites et les 
sorties. Dans cette vision restrictive des taches, les intervenants ont des attentes envers les 
proches-aidants, traduisant ainsi leur vision de l'aidant-ressource plutot que de celle d'un 
aidant-partenaire possedant une expertise (Brereton & Nolan, 2000). 
Depuis quelques annees, certains chercheurs (C. Caron, B. J. Bowers, M. K. 
Fawdry, N. Guberman, J.-P. Lavoie, D. Maltais, J. Mills, A. Sevigny et A. Vezina) 
s'interessent au sens accorde aux taches realisees par le proche-aidant plutot 
qu'uniquement aux taches effectuees ou non effectuees. Bowers (1987) a developpe, a 
partir de la theorisation ancree, une nouvelle conception de l'aide intergenerationnelle 
prodiguee aux personnes agees en perte d'autonomie. Cette theorie conceptualise les 
activites d'aide selon leur signification. Au-dela des comportements observables, pour 
comprendre la complexity du phenomene, il semble important de tenir compte des 
reflexions a la base des prises de decisions. 
La typologie de soins de Bowers (1987, 1988) se definit selon cinq fonctions de 
base: 1) 1'anticipation des besoins de l'aide en vue de les combler de fa?on adequate 2) la 
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prevention des deteriorations physiques ou mentales de l'aide par des gestes concrets 
visant notamment a maintenir un environnement securitaire et sain, 3) la supervision ou 
coordination des soins prodigues par les autres aidants du reseau informel, formel ou 
communautaire, 4) la protection de l'image de soi et de la relation aidant/aide face aux 
deteriorations de l'etat de sante et 5) la realisation des taches instrumentales (par exemple 
en lien avec la nutrition ou les soins personnels), activites plus techniques visant a 
maintenir l'integrite physique de l'aide. Les quatre premieres fonctions de base 
enumerees precedemment guident la qualite des soins de preservation tandis que la 
cinquieme fonction de base oriente les soins instrumentaux. 
Les soins de preservation exigent une connaissance biographique des interets, 
habitudes et valeurs de l'aide tandis que les soins instrumentaux requierent 
principalement une expertise technique. Cinq taches sont incluses dans les soins de 
preservation : 1) maintenir les liens familiaux (ex. visites, telephones), 2) maintenir la 
dignite (ex. renforcement de l'autonomie, respect des gouts), 3) maintenir l'espoir 
(sentiment de controle face a la situation future), 4) soutenir la personne dans le maintien 
de son controle sur son environnement et 5) s'assurer qu'elle ait un milieu de vie 
enrichissant. Les soins instrumentaux sont les taches en lien notamment avec l'hygiene 
personnel le, l'entretien menager et la preparation de repas. Les proches-aidants desirent 
que les soins instrumentaux ne soient jamais dissocies de ceux de preservation et soient 
enracines dans la connaissance approfondie qu'ils ont de l'aide (Bowers, 1988; Lavoie, 
2000; Ross, Rosenthal & Dawson, 1997). En effet, l'aide a l'hygiene par exemple devrait 
toujours se derouler dans le respect des habitudes, des valeurs et de la dignite de l'aide. 
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Vezina et Pelletier (2001) ont bonifie le modele de Bowers (1987, 1988) en 
definissant 1'ensemble des taches realisees ou supervisees par les proches-aidants en tant 
que quatre formes de participation qui visent a assurer le bien-etre physique (securite, 
confort, soins personnalises) et psychologique (apporter une presence, du plaisir et 
divertir), la gestion des biens et le transport de l'aide. Ceux-ci sont determines en fonction 
des valeurs du proche-aidant. Dans leurs travaux, Vezina et Pelletier (2001) ont constate 
que les proches-aidants definissent concretement leur participation selon des modalites 
d 'action qui comprennent: « Accomplir », « Deleguer », « Controler, « Proteger », 
« Prevenir », « Stimuler », « Eviter certaines situations », « Decider pour et faire pour » et 
« Gestion des contacts et visites ». Ces modalites d'action sont qualifiees en termes 
d'intensite, de duree, de continuite, d'aide directe/indirecte, centrale/complementaire et 
d'investissement affectif. L'ensemble des fonctions de base, des formes de participation 
et des modalites d'action sont influencees par les caracteristiques du proche-aidant tels 
que son contexte, son identite, ses roles et sa carriere (voir figure 2.2). 
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Figure 2.2: Formes de participation et modalites d'action selon les 
caracteristiques des proches-aidants. Vezina et Pelletier (2001) 
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Etant donne que, dans cette these, le type d'aide apporte est envisage dans une 
perspective globale et oriente par les valeurs et les objectifs poursuivis par le proche-
aidant, nous refererons aux ecrits de Bowers ainsi qu'a ceux de Vezina et Pelletier (2001). 
Integration de deux modeles conceptuels 
L'un des objectifs de notre etude est d'explorer la perception des proches-aidants 
de l'aide qu'ils apportent pour optimiser la participation sociale de personnes ayant des 
deficits cognitifs consecutifs a un AVC. Pour cet objectif traite a l'interieur d'un 
dispositif de recherche mixte a predominance qualitative, 1'integration des modeles du 
PPH et de Bowers enrichi de Vezina et Pelletier sert de cadre conceptuel. 
Nous expliquerons maintenant les concepts apparentes de ces modeles (Tableau 
2.1). Dans notre perspective, la participation sociale definie par le modele du PPH 
(Fougeyrollas et al., 1998) resulte de l'interaction entre les facteurs personnels (ex. 
deficits cognitifs) et les facteurs environnementaux (ex. aide apportee par les proches-
aidants). Les proches-aidants sont consideres parmi les facteurs environnementaux 
sociaux pouvant contribuer a optimiser la participation sociale des personnes ayant des 
deficits cognitifs consecutifs a un AVC recent. L'utilisation du PPH permet de s'assurer 
que l'ensemble des 12 domaines dans lesquels les proches-aidants interviennent soient 
couverts. Le modele de Bowers (1987, 1988) enrichi des apports de Vezina et Pelletier 
(2001) et le modele du PPH semblent pouvoir s'integrer et se completer pour constituer le 
contexte theorique de notre etude (figure 3). 
Tout d'abord, tel qu'observe au tableau 2.1, les soins instrumentaux et de 
preservation du modele de Bowers touchent a la fois aux domaines de participation 
sociale mais egalement aux facteurs personnels et aux facteurs environnementaux. En 
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effet, les soins instrumentaux du modele de Bowers correspondent sensiblement aux 
activites courantes du PPH (ex. preparation de repas, soins personnels, entretien 
menager). Les soins de preservation associes au «maintien des liens familiaux» 
correspondent au domaine de participation sociale «Relations interpersonnelles» 
(maintenir des relations affectives avec le conjoint, ses enfants, d'autres membres de 
votre famille et avoir des relations sexuelles) ainsi qu'au domaine de participation sociale 
« Communication » (avec une personne ou un groupe de personnes a la maison ou dans la 
communaute et communiquer par ecrit). 
En plus de contribuer directement a la participation sociale, les proches-aidants 
peuvent egalement intervenir sur les facteurs personnels et les facteurs environnementaux 
du PPH. En ce qui concerne les facteurs personnels, les proches-aidants peuvent 
intervenir sur les aptitudes reliees aux comportements tels que la motivation, l'estime de 
soi et Faffectivite qui ont une influence sur la participation sociale. Ces facteurs sont 
consideres dans notre etude comme des caracteristiques personnelles qui peuvent interagir 
avec l'aide apportee par le proche-aidant. Dans le modele de Bowers (1987, 1988), ces 
facteurs sont couverts par les fonctions de preservation « maintien de la dignite » et 
« maintien de l'espoir ». 
Ensuite, les proches-aidants peuvent intervenir sur 1'environnement physique de 
l'aide. Les facteurs environnementaux physiques du PPH sur lesquels le proche-aidant 
peut intervenir sont, entre autres, le « bruit», les « amenagements architecturaux », les 
«technologies » et les « vehicules ». Souvent, a la suite d'un AVC, notamment en 
presence de troubles physiques, ces facteurs environnementaux physiques sont soit des 
obstacles (barrieres architecturales) ou des facilitateurs (aides techniques, adaptation de 
Fautomobile) a la realisation des activites courantes et roles sociaux. 
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Tableau 2.1 : Comparaison des caracteristiques des modeles de Fougeyrollas et al., 1998; 
Bowers, 1987,1988 et Vezina et Pelletier, 2001 
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Dans le modele de Bowers (1987, 1988), ces facteurs environnementaux 
concordent avec les soins de preservation : « maintenir un environnement stimulant et 
enrichissant» ainsi qu' «aider la personne a maintenir un controle sur son 
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environnement ». Ainsi les soins de preservation du modele de Bowers touchent a la fois 
les facteurs personnels, les domaines de participation sociale et les facteurs 
environnementaux. 
Habitudes de vie 
Activites courantes Roles sociaux 
Nutrition Relations interpersonnelles 
Condition corporelle Responsabilites 




| Participation sociale 4 — — • Situation de handicap 
Figure 2.3.: Cadre conceptuel de I'etude integrant les modeles de participation et 
d'aide apportee par les proches-aidants. Adapte de Fougeyrollas etal. (1998); 
Bowers (1987,1988) et Vezina et Pelletier (2001) 
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En ce qui concerne les formes de participation, la « gestion des biens » et le 
«transport», du modele de Vezina et Pelletier, correspondent respectivement dans le 
PPH aux domaines des «responsabilites» et des «deplacements». La forme de 
participation visant a « assurer le bien-etre psychologique et social » se rapproche des 
roles sociaux visant l'epanouissement de la personne tel que les relations 
interpersonnelles. Pour sa part, la forme de participation visant a « assurer le bien etre 
physique » n'a pas directement d'equivalent dans le PPH. Ces formes de participation 
sont operationnalisees dans notre etude en termes de valeurs orientant l'aide apportee par 
le proche-aidant. 
Pour leur part, les modalites d'action proposees par Vezina et Pelletier (2001) 
touchent a la fois a l'aide, sa participation sociale et son environnement. Dans l'objectif 
de maintenir le bien-etre psychologique de l'aide, les modalites d'action telles que 
« stimuler » peuvent etre utilisees par les proches-aidants pour intervenir sur les aptitudes 
pouvant etre affectees d'un AVC et decrites dans le PPH (ex. attention, orientation, 
memoire episodique, organisation, abstraction, raisonnement, expression verbale, 
ecriture...). 
Dans cette these, les modalites d'action proposees par Vezina et Pelletier (2001) 
correspondent aux types d'aide apportes dans les domaines de participation sociale. En 
effet, pour chacune de ses activites, d'une part, la personne peut recevoir de l'aide (aide 
humaine, aide technique ou amenagement) ou, d'autre part, une autre personne peut 
realiser l'activite a sa place. Plus specifiquement, les modalites d'action « accomplir » et 
« decider pour » correspondent a une activite courante ou un role social « realise par 
substitution» dans le PPH. Les modalites d'action «prevenir», «proteger», 
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« controler » et « gestion des contacts et visites » sont plus specifiques sur le type d'aide 
apporte et ne sont pas incluses directement dans le PPH. 
Le modele de Bowers enrichi des apports de Vezina et Pelletier (2001) apporte 
done des precisions interessantes sur ces modalites d'action souvent utilisees en presence 
de deficits cognitifs et visant des objectifs de protection, de supervision, d'anticipation ou 
de prevention (Bowers, 1987, 1988 ; Lavoie, 2000). Dans le cadre conceptuel propose, les 
differents types d'aide apportes occupent une place centrale entre les facteurs personnels 
et les facteurs environnementaux pour influencer la participation sociale. Ainsi, ce serait 
les fonctions de base de Bowers de supervision, de prevention, d'anticipation ou de 
protection qui influenceraient l'optimisation de la participation sociale plutot 
qu'uniquement les types d'aide apportes. 
C'est a partir de ce contexte theorique inspire de trois modeles conceptuels 
integrant la participation sociale et l'aide apportee par les proches-aidants qu'a ete 
realisee la partie de la these concernant l'aide apportee par les proches-aidants pour 
optimiser la participation sociale en fonction des deficits cognitifs consecutifs a l'AVC de 
la personne aidee incluant la recension des ecrits qui suit. 
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Chapitre 3. Recension des ecrits 
Cette these s'inscrit dans le domaine de la readaptation en lien avec les etudes 
realisees concernant l'impact des deficits cognitifs sur la realisation des activites de 
l'individu. Ainsi, la recension des ecrits presente tout d'abord, la perspective theorique, 
situe les concepts de l'etude a l'interieur du cadre conceptuel precedemment expose et 
distingue le concept d'autonomie fonctionnelle de celui de la participation sociale. 
Ensuite, les etudes empiriques sur les deficits cognitifs consecutifs a un accident 
vasculaire cerebral (AVC) en lien avec l'autonomie fonctionnelle sont exposees. Les 
etudes sur la participation sociale chez les personnes vieillissant normalement, celles sur 
la participation sociale post-AVC et les quelques etudes recensees sur la relation entre les 
deficits cognitifs et la participation sociale terminent cette partie. Enfin, les travaux relies 
au role de proches-aidants en contexte de demence ou d'AVC, aux facteurs influen^ant 
l'aide apportee par les proches-aidants et aux besoins de ces derniers sont presentes. Pour 
terminer, une synthese critique de la recension des ecrits est exposee. 
Perspective theorique 
Dans l'optique du modele du PPH, l'AVC entraine une lesion cerebrale et, 
consequemment, une deficience de certains systemes organiques (ex. : nerveux, oculaire) 
(Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). Les consequences de ces deficiences sont 
objectivables par des changements au plan des aptitudes qui incluent les fonctions 
cognitives. Le contexte et l'environnement peuvent influencer la nature et la gravite des 
incapacites secondaires a des deficits cognitifs (Rode et al., 2005). Parmi les facteurs 
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environnementaux, les facteurs sociaux, qui incluent les proches-aidants, pourraient 
contribuer a optimiser la participation sociale chez les personnes ayant subi un AVC 
(Bhogal, Teasell, Foley & Speechley, 2003). C'est l'interaction entre, d'une part les 
facteurs personnels incluant les aptitudes (ex. deficits cognitifs), et d'autre part, les 
facteurs environnementaux, telle que l'aide apportee par les proches-aidants, qui 
influencera la faijon dont l'individu accomplira ses activites courantes et ses roles sociaux 
(presence de situations de handicap ou, a l'inverse, de participation sociale optimale). 
Puisque relativement peu d'etudes ont ete realisees sur la participation sociale, 
nous avons egalement considere les etudes portant sur la relation entre les deficits 
cognitifs et l'autonomie fonctionnelle. L'autonomie fonctionnelle se distingue de la 
participation sociale dans le sens qu'elle varie en fonction des limitations d'activite 
causees par un probleme de sante ou une maladie chronique tant aux plans physique que 
mentale. Elle comprend le besoin d'aide pour les soins personnels ou les activites 
instrumentales, la communication, les fonctions mentales ainsi que les restrictions de 
mobilite (Hebert, Carrier & Bilodeau, 1988). 
Pour sa part, le concept de participation sociale inclut celui d'autonomie 
fonctionnelle mais est plus vaste que ce dernier (Desrosiers et al., 2003). En plus de la 
capacite a realiser une activite, il tient compte des facteurs personnels et de 
1'environnement qui peuvent influencer 1'engagement dans les activites d'une personne 
(Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). De plus, la participation sociale considere le niveau 
de difficulte per?u par l'individu (Fougeyrollas et al., 1998). Meme si Ton observe une 
constance entre les incapacites (restriction de l'autonomie fonctionnelle) et une restriction 
de la participation sociale (Nydevik & Hulter-Asberg, 1992), en plus de considerer les 
AVQ et AVD, la participation sociale inclut egalement les roles sociaux tels que les 
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activites sociales et les loisirs (Desrosiers et al., 2003). Dans l'etude de Rochette et coll. 
(2001), meme si les deficiences et incapacites (facteurs personnels) contribuent a pres de 
60% de la variance de la mesure des habitudes de vie (MHAVIE), une partie importante 
de la participation sociale est expliquee par d'autres facteurs. En ce sens, une restriction 
de la participation sociale peut se manifester qu'il y ait ou non une diminution de 
l'autonomie fonctionnelle pour les AVQ et AVD (Desrosiers et al., 2003; Greveson & 
James, 1991). Les 12 domaines de participation sociale du PPH vont done au-dela des 
activites evaluees par les instruments mesurant l'autonomie fonctionnelle. 
Etudes empiriques sur I'impact des deficits cognitifs, la 
participation sociale et le role des proches-aidants 
Cette section presente les consequences de l'AVC, plus particulierement celles 
entrainees par les deficits cognitifs et les difficultes qu'ils entrainent sur l'autonomie 
fonctionnelle. 
AVC et impact fonctionnel des deficits cognitifs 
Un AVC est un syndrome clinique caracterise par le developpement soudain de 
signes focaux ou globaux de dysfonctionnement cerebral d'une duree d'au moins 24 
heures ou provocant la mort, sans autre cause apparente que l'origine vasculaire 
ischemique ou hemorragique (World Health Organization, 2001). II survient a la suite 
d'une perturbation de la circulation sanguine dans un territoire cerebral. Cette 
perturbation peut se faire par occlusion arterielle (ischemie) ou prendre la forme d'une 
extravasation sanguine (hemorragie) (Bouchard & Mackey, 2007). 
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A la suite d'un AVC, differentes sequelles peuvent se manifester dont des deficits 
cognitifs qui affectent 30 a 90% des personnes a divers degres de gravite (Hochstenbach 
et al., 1998; Lincoln, Gladman, Berman, Luther & Challen, 1998; Patel et al., 2002; 
Tatemichi et al., 1994). Dans une etude realisee au Royaume-Uni aupres de personnes qui 
n'avaient pas ete hospitalisees a la suite de leur AVC, Lincoln et coll. (1998) affirment 
que seulement 9% des personnes ayant subi un AVC ne presenteraient aucun deficit 
cognitif objective par des tests neuropsychologiques. Les deficits cognitifs et les 
problemes de comportement qui en decoulent sont plus frequents chez les personnes plus 
agees (Pohjasvaara et al., 1997). Dans cette etude, les auteurs soutiennent que l'AVC peut 
conduire a une demence et que celle-ci est plus frequente chez les personnes plus agees. 
En effet, la prevalence de demence a la suite d'un AVC chez les personnes agees de 71 a 
85 ans est de 23,5% comparativement a 15,9% chez les personnes agees de 55 a 70 ans. 
L'importance de ces sequelles cognitives origine du fait que le fonctionnement 
cognitif global regit les comportements des individus ainsi que leur interaction avec 
Fenvironnement (Seron, Coyette & Prairial, 1996). II est forme de differents sous-
systemes qui accomplissent un aspect particulier du traitement de F information. 
Comparativement a la recuperation motrice, la recuperation cognitive spontanee, a la suite 
d'un AVC, est plus lente (Desmond, Moroney, Sano & Stern, 1996). Par contre, lorsque 
des deficits cognitifs sont presents, on assiste tout de meme a une recuperation 
fonctionnelle. 
Ces deficits cognitifs sont d'autant plus importants qu'ils sont souvent mal 
identifies en CHCD (Hajek, Gagnon & Ruderman, 1997) et souvent responsables d'une 
diminution de l'autonomie fonctionnelle, et ce, meme apres ajustement des resultats pour 
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la presence d'incapacites physiques (Grigsby et al., 2002; Kauhanen et al., 2000; Lincoln 
et al., 1998; Mercier, Audet, Hebert, Rochette & Dubois, 2001). De plus, cette perte 
d'autonomic fonctionnelle augmenterait deux ans apres la survenue de l'AVC, meme 
apres ajustement pour le niveau d'incapacites physiques, selon l'etude de Grimby et ses 
coll. (1998). L'autonomie fonctionnelle plus restreinte en presence de deficits cognitifs, 
pourrait etre en partie associee a la difficulty des individus a compenser leurs deficits 
(Hanks, Rapport, Millis & Deshpande, 1999; Lofgren, Nyberg, Mattsson & Gustafson, 
1999), notamment lors de l'utilisation des aides techniques pour l'alimentation et la 
communication. 
Les deficits cognitifs peuvent se manifester de fa<?on isolee mais ils sont souvent 
multiples et associes a des problemes moteurs et sensoriels (Rode et al., 2005). Les 
deficits cognitifs les plus frequents touchent la memoire, la perception visuelle, les 
fonctions executives, l'attention et le langage (Tatemichi et al., 1994). Etant donne que les 
deficits cognitifs consecutifs a un AVC peuvent etre varies quant a leur nature, leur 
gravite et leur combinaison, les consequences de chacun d'eux sur l'autonomie 
fonctionnelle sont ici presentees separement. 
Tout d'abord, dans l'etude de Lincoln et coll. (1998), on observe qu'un mois 
suivant un AVC leger sans hospitalisation, 30 a 55% des participants de tous ages 
presentaient des deficits de memoire. Ceux-ci entravent la retention de 1'information en 
raison d'un probleme dans les processus d'enregistrement, de consolidation ou de 
recuperation (Cambier, Masson & Dehen, 1989). Les deficits mnesiques ont ete 
demontres relies a la destination au conge des services de readaptation (Mokler, 
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Sandstrom, Griffin, Farris & Jones, 2000) et sont fortement determinant de la gestion des 
situations quotidiennes (Coyette, 2000; Grigsby et al., 2002). 
Parmi les differents types de memoire, c'est la memoire episodique qui est la plus 
touchee par l'AVC. Elle consiste en la capacite de se rappeler des evenements personnels 
dans leur contexte spatial et temporel (Seron et al., 1996) et selon Lincoln et coll. (1998), 
peut etre gravement affectee chez 20% des personnes ayant subi un AVC. Un deficit de 
memoire episodique est associe a une diminution de l'autonomie fonctionnelle (r=0,49) 
(Hanks et al., 1999) et peut empecher non seulement la realisation d'activites complexes 
telles que la preparation de repas mais egalement d'activites plus simples telles que les 
activites d'hygiene essentielles au maintien de l'integrite physique (Matsuda & Saito, 
2005). 
La perception visuelle constitue une autre sphere cognitive touchee par l'AVC. 
Des deficits de perception visuelle engendrent des difficultes dans l'integration des 
informations visuelles pour assurer leur identification dans l'espace lorsque la vision 
primaire est preservee (Bouchard & Mackey, 2007; Cambier et al., 1989). Ces deficits 
touchent, entre autres, la reconnaissance des formes, des couleurs, des objets et la 
perception des distances (Chen Sea et al., 1993). Dans l'etude de Lincoln et coll. (1998), 
les deficits de perception visuelle se manifestent chez 53% des personnes n'ayant pas ete 
hospitalisees a la suite de leur AVC. lis passent parfois inaper9us lorsque les capacites 
verbales sont maintenues mais peuvent neanmoins avoir un impact fonctionnel important. 
En effet, dans l'etude de Mercier et coll. (1998), realisee aupres de 100 personnes 
agees entre 55 et 79 ans ayant subi un AVC et vivant a domicile ou en institution, les 
deficits de perception visuelle expliquent 47% de la variance du Systeme de mesure de 
l'autonomie fonctionnelle (SMAF). Par ailleurs, l'ensemble des autres habiletes 
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cognitives n'en explique que 31,7%. Chez des adultes ayant subi un premier AVC et 
ayant re?u des services d'ergotherapie, ces deficits occasionnent une autonomie moindre 
aux AVQ et sont associes a des incapacites a l'habillage (r=0,47; p=0,02), a l'hygiene 
(r=0,39-0,55; p=0,02-0,05) et a 1'alimentation (r= 0,41-0,57; p=0,003-0,04) (Titus, Gall, 
Yerxa, Roberson & Mack, 1991). 
Par ailleurs, dans l'etude de Lincoln et coll. (1998), a la suite d'un AVC n'ayant 
pas necessite d'hospitalisation, 40% des individus presentent des deficits executifs. Ces 
personnes sont souvent plus agees, ont un plus bas niveau de scolarite, une plus forte 
prevalence de demence et plus de symptomes de depression que les personnes n'ayant pas 
de deficits executifs. Les fonctions executives renvoient a un ensemble de processus 
controles dont la fonction principale est de faciliter l'adaptation a des situations nouvelles, 
et ce, notamment lorsque des routines d'actions, c'est-a-dire des habiletes cognitives 
surapprises, ne peuvent suffire (Shallice, 1982). Elles incluent l'initiative, l'inhibition, la 
planification, 1'organisation, la flexibility mentale ainsi que la resolution de problemes 
(Schindler, Ramchandani, Matthews & Podell, 1995). Un pauvre controle personnel, une 
diminution de 1'introspection, du jugement et de la capacite de planification ainsi qu'une 
augmentation de la dependance et de la perseveration dans les idees et du comportement 
moteur peuvent resulter d'un dysfonctionnement executif et affecteraient la prise de 
decision. 
Une etude realisee aupres de 426 personnes ayant ete evaluees tres peu de temps 
apres leur conge d'une URFI montre que les personnes ayant des deficits executifs ont 
davantage de problemes aux AVQ que celles ayant d'autres types de deficits cognitifs 
(Grigsby et al., 2002) et ce, malgre la preservation des habiletes physiques requises. Dans 
une etude transversale realisee trois a quatre mois apres un AVC, Pohjasvaara et coll. 
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(2002) confirment que les deficits executifs pourraient etre a l'origine d'une plus grande 
dependance aux AVQ et aux AVD. Cette etude excluait les personnes qui ne peuvent 
repondre a tous les tests en raison notamment de deficits de langage. Ainsi, une partie 
importante des personnes ayant subi un AVC, et qui ont une combinaison de deficits 
cognitifs pouvant affecter la realisation des activites, ne sont pas representees. 
Les personnes presentant des deficits executifs sont souvent per^ues comme peu 
motivees et impulsives, ce qui pourrait diminuer leur niveau d'autonomic fonctionnelle 
malgre la preservation des habiletes physiques prealables a la realisation des activites 
(Van der Linden et al, 2000). La demotivation a notamment pour consequence une 
attitude de desinvestissement (Hazif-Thomas, Chantoin-Merlet, Thomas, Bonneau & 
Billon, 2002). Etant donne que la motivation est tres importante pour les choix d'activites 
(Hazif-Thomas et al., 2002), en presence de deficits executifs, la realisation des activites 
quotidiennes pourrait etre entravee et eventuellement restreindre la participation sociale. 
Les deficits executifs engendreraient plus de problemes fonctionnels que les autres 
deficits cognitifs (Hanks et al., 1999). 
L'AVC peut egalement occasionner des deficits de l'attention visuelle et 
notamment une heminegligence visuelle qui consiste en une diminution de l'attention face 
aux stimuli situes dans l'hemichamp contralateral a la lesion cerebrale (Cambier et al., 
1989). Dans l'etude de Chen Sea et coll. (1993), 1'heminegligence visuelle se retrouve 
chez 26% des 64 adultes ayant ete hospitalises dans une URFI a la suite d'un AVC. Elle 
est significativement reliee a plus d'incapacites a l'habillage (r=0,48; p<0,0005), 
1'hygiene (r=0,30; p<0,0005), l'elimination (r=0,40; p<0,0005), l'alimentation (r=0,18; 
p<0,05) et l'utilisation du telephone (r=0,10; p<0,05). Au suivi de 6 mois de 48 personnes 
ayant subi un AVC droit ou gauche, les personnes presentant de 1'heminegligence avaient 
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une recuperation fonctionnelle moindre (p<0,001) que celles n'en ayant pas (Denes, 
Semenza, Stoppa & Lis, 1982). 
Enfin, au sujet du langage, l'etude longitudinale d'une duree de 12 mois de 
Kauhanen et coll. (2000), realisee aupres de 106 adultes ayant subi un AVC, etablit que 
34% des personnes en phase aigue presentent une aphasie touchant l'expression ou la 
comprehension. L'aphasie peut etre non-fluente (motrice transcorticale ou aphasie de 
Broca) ou fluente (sensorielle transcorticale ou aphasie de Wernicke) (Kauhanen et al., 
2000). Elle affecte egalement souvent l'ecriture et le calcul (Bouchard & Mackey, 2007). 
Malgre la recuperation, trois mois suivant l'AVC, 27% des participants a l'etude de 
Kauhanen et coll. (2000) presentent encore une aphasie et la moitie de ceux-ci ont des 
deficits moderes a graves. Un an apres l'AVC, 23% des participants a l'etude de Lincoln 
et coll. (1998) presentent toujours une aphasie dont 62 % peut etre qualifiee de moderee a 
grave. L'aphasie touche meme 18% des personnes n'ayant pas ete hospitalisees a la suite 
de leur AVC ; la moitie ayant une aphasie grave. 
Cette prevalence elevee pour les deficits du langage entraine des repercussions 
non-negligeables sur les activites de la vie de tous les jours. En effet, l'etude de Kauhanen 
et coll. (2000), ayant compare 36 personnes aphasiques et 70 non-aphasiques a la suite 
d'un premier AVC, conclut a un taux de depression majeure de 33% un an apres l'AVC 
chez le premier groupe comparativement a 11% pour le second. Une plus forte prevalence 
de depression est observee chez les aphasiques non-fluents (Denes et al., 1982). 
L'association entre l'aphasie et la depression pourrait egalement expliquer une moins 
bonne autonomie fonctionnelle dans les activites chez les personnes ayant des deficits de 
langage que chez celles n'en ayant pas (Kauhanen et al., 2000). 
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De plus, l'aphasie n'apparait pas toujours de fatjon isolee puisqu'on retrouve plus 
de deficits cognitifs non-verbaux (memoire visuelle, resolution de problemes et habiletes 
visuospatiales) chez les personnes aphasiques que chez les personnes qui ne le sont pas 
(p=0,001) (Kauhanen et al., 2000). Par contre, les personnes aphasiques sont souvent 
exclues des etudes en raison de leur incapacity a repondre aux questionnaires et tests 
utilises. 
En somme, les deficits cognitifs consecutifs a l'AVC limitent l'autonomie 
fonctionnelle mais, a notre connaissance, nous connaissons peu le type d'activite 
particulierement affecte par chacun d'eux. 
Participation sociale et vieillissement normal 
II importe de bien comprendre la participation sociale en contexte de 
vieillissement normal pour pouvoir ensuite mieux comprendre la restriction qu'entrainent 
les deficits cognitifs consecutifs a l'AVC. Bien que l'autonomie fonctionnelle soit 
souvent relativement bien preservee pour les AVQ et AVD chez les personnes vieillissant 
normalement, selon Desrosiers et coll. (2004), un niveau de participation sociale maximal 
ne serait pas necessairement a viser. Ainsi, dans cette etude realisee aupres de personnes 
agees sans incapacites, les resultats sur l'echelle de la participation sociale, la MHAVIE, 
se situent entre 6,6/9 et 8,6/9 pour les differents domaines de participation sociale. Un 
score de 9 constitue un niveau de participation sociale maximal tandis qu'un score de 0 
signifie une participation sociale nulle. Les plus hauts niveaux de participation sociale 
sont rencontres pour la realisation des soins personnels tandis que les plus bas concernent 
l'habitation et des loisirs (Desrosiers et al., 2004; 2005). Le fait de vivre avec quelqu'un 
32 
CHAPITRE 3 
serait associe a une meilleure participation sociale dans certains domaines et a une 
participation sociale moindre dans d'autres domaines (Desrosiers et al., 2004; 2005). 
L'entretien menager du domaine de l'habitation represente un bon exemple du partage de 
taches entre les conjoints qui occasionne un score moindre de participation sociale. 
Tel qu'explique precedemment, le niveau de participation sociale depend de 
facteurs personnels et environnementaux. L'age est l'un des facteurs personnels pouvant 
influencer la participation sociale (Desrosiers, Noreau & Rochette, 2004; Pound, 
Gompertz & Ebrahim, 1998). Dans l'etude de Desrosiers et coll. (2004), la participation 
sociale est significativement diminuee avec l'avancement en age, a l'exception des 
domaines des responsabilites et des relations interpersonnelles. Toutefois, la restriction de 
participation sociale apparait seulement dans le groupe des plus ages (>75 ans). En effet, 
aucune difference n'est observee entre la participation sociale des groupes de personnes 
de 55 a 64 ans et de celles de 65 a 74 ans. 
Parmi les facteurs environnementaux, le niveau d'urbanisation du milieu de vie de 
la personne serait un facteur environnemental egalement relie a la participation sociale. 
Une etude de Lefran£ois et coll. (1998) affirme que les personnes agees vivant dans la 
metropole effectuent plus d'activites de loisir a l'exterieur de leur domicile que celles 
vivant en milieu rural et urbain. La proportion d'individus percevant leur environnement 
comme un facilitateur est plus elevee dans les milieux metropolitain et urbain que ruraux 
(Lefran9ois, Leclerc & Poulin, 1998). Par contre, il n'y a pas, selon Harvey et Noreau 
(2003), davantage d'obstacles perfus en milieu rural qu'en milieu urbain lorsque mesure 
par la Mesure de la qualite de 1'environnement (MQE). De plus, le contexte economique 
et social, les couts des services, les politiques sociales, 1'information et la sensibilisation, 
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1'adaptation des services ainsi que le soutien familial influencent la participation sociale 
(Le Dorze & Brassard, 1995). Ces influences justifient le recours a la mesure de 
participation sociale en complement a une mesure d'autonomie fonctionnelle. 
Participation sociale et accident vasculaire cerebral 
Dans le PPH, l'AVC fait partie des facteurs personnels pouvant influencer la 
participation sociale. Une etude transversale realisee par questionnaire postal aupres de 
126 adultes retournes vivre a domicile apres avoir re9u des services de readaptation de 
cliniques externes pour differentes conditions de sante conclut que l'AVC est parmi les 
conditions qui restreignent le plus la participation sociale (Cardol, De Jong & Ward, 
2002). Dans une etude quebecoise, la participation sociale des personnes de 50 ans et plus 
ayant subi un AVC deux a quatre ans plus tot est davantage restreinte que celle des 
personnes ayant un vieillissement normal et ce, qu'elles vivent a domicile, en residence 
privee ou en centre d'hebergement (Desrosiers et al., 2005). Dans cette etude, lorsque l'on 
compare les personnes de tous ages ayant subi un AVC qui ont beneficie de services 
d'une URFI avec des temoins apparies pour le sexe, l'age et le type de milieu de vie, on 
note qu'a l'exception des relations interpersonnelles, tous les domaines de participation 
sociale sont diminues (p= 0,002 a 0,001). 
Par ailleurs, 50 a 85% des adultes ayant ete evalues jusqu'a 15 ans apres avoir 
beneficie de services de readaptation post-AVC et demeurant soit a domicile ou en centre 
d'hebergement, presentent des restrictions de participation sociale (D'Alisa, Baudo, 
Mauro & Miscio, 2005; Dekker, Arendzen & Eisma, 1995; Mayo, Wood-Dauphinee, 
Cote, Durcan & Carlton, 2002). A la suite d'un premier AVC, les limitations d'activites 
sont tres elevees, et ce, meme chez les 434 personnes interrogees par telephone et ayant 
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obtenu conge directement d'un centre hospitalier de courte duree jusqu'a deux ans plus 
tot pour retourner vivre a domicile (Mayo et al., 2002). Dans cette etude, 65% des 
personnes ayant subi un AVC eprouvent des restrictions dans au moins un domaine de 
participation sociale comparativement a 10% des personnes agees n'ayant pas subi 
d'AVC. 
Les restrictions constatees apres un AVC different en fonction du type d'activite 
realisee. En effet, alors que chez les personnes agees sans pathologies particulieres, des 
restrictions touchent surtout les AVD; a la suite d'un AVC, les AVQ sont egalement 
souvent affectees. Ainsi, les domaines des activites courantes subissent le plus grand ecart 
entre les personnes agees n'ayant pas de pathologie particuliere et celles ayant subi un 
AVC. 
L'etude de Mayo et coll. (2002) examine plus specifiquement les domaines 
individuels dans lesquels la participation sociale est restreinte. L'entretien menager est 
l'activite la plus restreinte, suivi des courses, des deplacements et de la preparation des 
repas. Dans ces activites, la restriction touche jusqu'a la moitie des participants. Dans 
cette etude transversale, parmi un ensemble de variables, la cognition, evaluee avec un 
instrument de depistage, le Mini-Mental-State-Examination (MMSE) de Folstrein, 
Folstein et McHugh (1975), n'est pas un determinant significatif de la participation 
sociale. Par ailleurs, jusqu'a 50% des personnes contactees ont refuse de participer a 
l'etude, ce qui diminue la representative de l'echantillon et masque possiblement une 
restriction encore plus importante de la participation sociale. 
Dans l'etude de Soderback et coll. (1991), plus d'une personne sur trois rapporte 
une diminution de la satisfaction face a ses activites de loisirs ou ses roles sociaux. Pour 
leur part, Nydevik et Hulter-Asberg (1992) ont realise une etude aupres de 36 adultes 
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ayant ete hospitalises pour un AVC six a 36 mois auparavant. lis concluent que la 
mobilite, l'entretien menager et les loisirs constituent les domaines d'activites qui sont les 
plus affectes. Malgre qu'ils aient re^u des services d'une URFI, six mois apres leur conge 
vers le domicile ou en institution, Desrosiers et coll. (2003) constatent que le travail et les 
activites de loisirs sont les domaines de participation sociale les plus touches chez les 102 
adultes ayant participe a l'etude. A plus long terme, Samuelsson et coll. (1996) ont 
observe que chez un groupe de 81 personnes, trois ans suivant un AVC, 10% des 
personnes independantes aux AVQ et AVD eprouvent tout de meme une restriction de la 
participation sociale pour les relations sociales, le travail et les loisirs. 
L'etude qualitative de Pound et coll. (1998) souligne des difficultes lors des 
deplacements exterieurs (trottoirs non paves, transport inaccessible, peur de tomber), des 
travaux menagers, des activites de loisirs, de l'utilisation du telephone, de l'hygiene, de 
l'habillage et des relations conjugales. Cette etude a ete realisee chez des personnes de 40 
a 80 ans ayant re5u ou non une intervention de readaptation et ayant subi un AVC 10 
mois auparavant. 
Ces difficultes quotidiennes peuvent se manifester malgre des incapacites 
physiques legeres. En effet, chez 291 adultes de tous ages referes a la suite d'un premier 
AVC par des medecins de famille, infirmieres et professionnels des services de 
readaptation, les activites sociales et de loisirs sont restreintes en depit de capacites 
physiques bien preservees (Wilkinson et al., 1997). Dans l'etude de Greveson et James 
(1991) realisee aupres de 68 personnes ayant subi un AVC trois ans plus tot, le domaine 
des loisirs n'est investi que par 16% des personnes retournees vivre a domicile a la suite 
d'un AVC. Dans le meme ordre d'idees, Drummond (1990) constate que, plusieurs 
annees apres l'AVC, 58% des 109 personnes de tous ages interrogees par questionnaire 
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postal rapportent demeurer confinees a la maison. Dans cette etude, 37% de personnes 
presentaient des problemes de concentration et 33% des problemes de langage qui 
pourraient affecter ce type d'activites. Par contre, comme dans les etudes precedentes, les 
chercheurs n'ont pas verifie la relation entre les deficits cognitifs et les domaines de 
participation sociale. 
D'autres facteurs personnels peuvent contribuer a influencer la participation 
sociale post-AVC. En effet, les comorbidites (Desrosiers, 2005) et les symptomes 
depressifs (Feibel & Springer, 1982) restreignent la participation sociale post-AVC 
(Wade, Legh-Smith & Langton Hewer, 1985). Les symptomes depressifs seraient meme 
le meilleur predicteur d'une diminution de la participation sociale chez des adultes ayant 
beneficie de services d'une URFI a la suite d'un AVC (Desrosiers, Noreau, Rochette, 
Bravo & Boutin, 2002). Par ailleurs, la survenue d'un second AVC augmente les 
incapacites et diminue la participation sociale (Samuelsson et al., 1996). 
Participation sociale et deficits cognitifs post-AVC 
Les etudes repertoriees dans les sections precedentes portaient sur 1'impact de 
deficits cognitifs sur l'autonomie fonctionnelle. Elles ne permettent toutefois pas de 
comprendre I'impact entre ceux-ci et la participation sociale qui englobe un eventail plus 
large de domaines de vie. Toutefois, quelques etudes ont examine le lien entre les deficits 
cognitifs mesures de fa?on globale ou meme quelquefois de fa9on plus specifique et la 
participation sociale. 
Dans une etude longitudinale realisee aupres de 435 personnes ayant sejourne en 
readaptation pour differents problemes de sante, les deficits cognitifs etaient les plus 
fortement associes a la participation sociale a un mois, six mois et 12 mois suivant le 
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retour a domicile (variance expliquee: 0,13 a 0,27 parmi un ensemble de variables) (Jette, 
Keysor, Coster, Ni & Haley, 2005). Dans cette etude, les deficits cognitifs ont ete evalues 
globalement par un instrument de depistage. Dans l'etude de Desrosiers et coll. (2002), 
les deficits cognitifs consecutifs a l'AVC sont associes (p = 0,001 a 0,04) a une restriction 
de la participation sociale mais ne sont pas parmi ses meilleurs predicteurs. 
En regard des domaines specifiques de participation sociale, l'etude de Wilkinson 
et coll. (1997) conclut que les personnes ayant des deficits cognitifs ou perceptuels aux 
tests de depistage ont rarement des activites de loisirs a l'exception de l'ecoute de la 
television. Une etude d'Ostir et coll. (2005), effectuee de fagon retrospective a l'aide de 
banques de donnees collectees a l'admission et au suivi aupres de 1 870 personnes ayant 
subi un AVC agees de plus de 40 ans et ayant frequente une URFI, a permis d'observer 
une association positive (P = 0,58) entre la diminution des deficits cognitifs et 
1'amelioration de la satisfaction face a la participation sociale pour le domaine de la 
communication. Par contre, les deficits cognitifs etaient mesures de fagon tres globale a 
partir de la sous-echelle cognitive de la MIF. Avec cette echelle de mesure, le score 
cognitif comprend la resolution de problemes et la memoire evaluees par le jugement 
clinique d'un professionnel de la sante, sur une echelle de Likert a 7 niveaux allant 
d'assistance totale a totalement independant. 
Quelques etudes ont mis en evidence 1'existence de liens specifiques entre certains 
deficits cognitifs et la participation sociale. Dans une etude transversale realisee aupres de 
119 personnes agees de plus de 70 ans retournees vivre a domicile quelques annees plus 
tot a la suite d'un AVC, les deficits mnesiques sont associes a la participation sociale 
(r=0,64) aux AVD, aux activites exterieures et aux loisirs (Cockburn et al., 1990). En 
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raison du dispositif transversal de cette etude, il n'est pas possible de voir revolution de 
la participation sociale en fonction des deficits cognitifs presents. 
En plus d'etre associes a l'autonomie fonctionnelle, Desrosiers et coll. (2002) ont 
demontre que des deficits de perception visuelle sont relies a la participation sociale 
(r=0,31-58; p=0,001). L'etude de Sveen et coll. (1999), realisee aupres d'adultes ayant 
subi un AVC, suggere qu'en phase chronique, les deficits de perception visuelle sont 
egalement fortement relies (b = 0,58; p < 0,05) aux AVD, aux activites exterieures et de 
loisir mais egalement a certaines AVQ. Cette etude transversale a ete realisee aupres de 
55 personnes agees de plus de 55 ans dont 90% etaient retournees vivre a domicile. 
Une etude longitudinale de Hochstenbach et coll. (2001), realisee aupres de 106 
personnes de 18 a 70 ans, supporte 1'influence (F=5,93 (1,120); p = 0,016) des deficits 
de perception visuelle sur l'auto-perception de la performance actuelle dans des activites 
exterieures et de la communication. Seules les personnes aphasiques ayant pu repondre a 
tous les tests ont ete incluses dans l'etude. 
Les deficits executifs ont egalement ete associes a certaines activites plus 
specifiques. En effet, l'etude de Pohjasvaara et coll. (2002) a suggere qu'une diminution 
de la motivation a realiser des activites et la presence de symptomes depressifs sont 
souvent associees aux deficits executifs et peuvent entraver la reprise et le maintien des 
activites. Pour leur part, Cockburn et coll. (1990) concluent que des deficits executifs sont 
associes (r=0,53) a des difficultes aux AVD et dans les loisirs. 
L'heminegligence visuelle est associee a la participation sociale (r=0,40; p<0,001) 
mais parmi un ensemble de variables biopsychosociales, elle n'est pas un predicteur 
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independant chez des adultes ayant beneficie de services de readaptation post-AVC 
(Desrosiers, et al., 2002) . 
Enfin, Le Dorze et Brassard (1995) concluent que meme une atteinte legere du 
langage et de la communication peut avoir des impacts importants sur la realisation de 
plusieurs habitudes de vie. Dans le meme ordre d'idees, Desrosiers et coll. (2002) ont 
constate que la participation sociale est diminuee en presence de certains deficits de 
l'expression verbale (r= 0,28; p=0,04) et de la comprehension verbale (r=0,32; p=0,02). 
Ces donnees concordent avec celles de Kauhanen et coll. (2000) qui demontrent que les 
personnes aphasiques et depressives presentaient une participation sociale moindre (p = 
0,005) que celle des personnes aphasiques non-deprimees. Tel qu'attendu, les personnes 
ayant une aphasie grave etaient plus restreintes dans la realisation de leurs activites que 
les personnes ayant une aphasie legere, moderee ou les personnes non-aphasiques. 
Role du proche-aidant dans la demence 
Pour comprendre l'aide apportee par les proches-aidants dans le maintien de la 
participation sociale, il importe de la situer dans le contexte plus large de leur role. 
Puisqu'aucune etude n'a porte sur l'aide apportee par les proches-aidants a des personnes 
ayant des deficits cognitifs consecutifs a un AVC, celles realisees aupres de proches-
aidants de personnes ayant une demence ont ete considerees. En effet, certains aspects du 
role des proches-aidants de personnes ayant une demence peuvent etre utiles a la 
comprehension du contexte de l'aide en presence de deficits cognitifs post-AVC. En effet, 
les deficits cognitifs suivant un AVC, tel que les deficits de memoire episodique, des 
fonctions executives, du langage, de 1'attention visuelle et de la perception visuelle sont 
egalement frequents dans plusieurs types de demence (Chertkow & Bergman, 2007). 
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Selon Perry (2002), la prise en charge des roles anterieurement realises par l'aide, 
la recherche d'explications des changements dans son comportement, 1'organisation de la 
vie quotidienne ainsi que la construction d'une nouvelle identite chez le conjoint-aidant 
constituent des taches essentielles lors de l'acquisition du nouveau role de proche-aidant 
d'une personne ayant la maladie d'Alzheimer. Ces taches ont pu etre mises en lumiere a 
la suite d'une etude qualitative utilisant une approche de theorisation ancree aupres de 
proches-aidants. L'aide prodiguee par les proches-aidants exige une connaissance 
biographique des interets, habitudes et valeurs de l'aide et parfois une expertise 
technique. Cette aide comprend des soins physiques, du soutien emotif (preserver une 
image positive et favoriser des reponses emotionnelles appropriees), de la protection, de 
1'organisation ainsi que de l'adaptation de 1'environnement physique (Given, Collins & 
Given, 1988). 
Vezina et Sevigny (2000) constatent que les proches-aidants considerent, parmi les 
fonctions de base decrites dans le deuxieme chapitre de la presente these, la fonction de 
protection comme etant la plus importante alors que les intervenants du reseau formel en 
tiennent peu compte. Par exemple, les proches-aidants peuvent dissimuler a l'aide certains 
evenements qui pourraient entraver sa dignite. En presence d'evenements inevitablement 
visibles, les proches-aidants peuvent proteger l'aide en changeant la signification de la 
situation. Lorsqu'ils ne peuvent cacher les consequences d'un oubli, ils peuvent 
dedramatiser en invoquant d'autres causes que les pertes pathologiques. Ainsi, ils 
reconstruisent la signification des evenements. La connaissance de l'aide que possede le 
proche-aidant l'amene a developper un « savoir faire » et surtout un « savoir etre », 
expertise relationnelle qui doit etre consideree la plus importante (Lavoie, 2000). Ainsi, le 
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proche-aidant adapte 1'environnement, controle les stimulations et veille a identifier ce 
qui fait plaisir a l'aide dont les interets sont souvent diminues (Vezina & Pelletier, 2001). 
Cependant, ces conclusions doivent etre nuancees pour notre etude, car dans la 
demence moderee a grave, les fonctions cognitives sont touchees de fa^on globale. A 
Foppose, a la suite d'un AVC sans presence de demence, les deficits cognitifs sont 
souvent focalises et peuvent faire en sorte que les manifestations cliniques modifient 
F experience des proches-aidants. 
Role du proche-aidant apres un AVC 
Contrairement au contexte de la demence ou l'acquisition du role de proche-aidant 
est graduelle, a la suite d'un AVC, le role est souvent pris en charge de fa^on subite 
(Brereton & Nolan, 2002; Galarneau, 1993). Puisqu'ils ne connaissent generalement pas 
cette problematique de sante, les proches-aidants doivent souvent apprendre leur nouveau 
role par essai erreur. Ainsi, Brereton (1997) decrit 1'apprentissage de la prise en charge 
suivant un AVC comme la construction d'un nouveau role fonde sur l'experience passee, 
la reconnaissance des nouveaux besoins de l'aide, la decision de prise en charge et 
l'accomplissement du role d'aidant ainsi que son achevement lors du deces de l'aide. Le 
proche-aidant d'une personne ayant subi un AVC doit accomplir un ensemble de taches 
dans le but d'optimiser la participation sociale de la personne aidee. Dans sa recension 
d'ecrits, Gallant (1991) enumere differents types d'aide apportes suivant un AVC. Ceux-
ci peuvent avoir trait aux soins physiques, au soutien emotif, a la supervision pour assurer 
la securite, aux interventions preventives, a Forganisation de F environnement physique, a 
Fadaptation au stress ainsi qu'au soutien a la realisation des exercices. Une etude 
longitudinale de Bugge et coll. (1999), realisee aupres de 110 dyades aide/aidant, rapporte 
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que les types d'aide fournis dans les six premiers mois post-AVC sont multiples et varient 
tres peu dans le temps. Toutefois, a la fin du suivi, certains participants etaient encore 
hospitalises et n' etaient pas encore retournes vivre a domicile. Parmi les differentes taches 
d'aide realisees, certaines semblent plus difficiles pour les proches-aidants. Lors d'une 
etude quantitative transversale realisee aupres de 116 proches-aidants de personnes 
retournees vivre a domicile a la suite d'un AVC, les taches pergues comme difficiles et 
exigeant le plus de temps sont celles incluant les aspects financiers, la gestion des 
comportements perturbateurs et le soutien emotionnel (Bakas et al., 2004). 
Certaines etudes mettent en relation l'aide apportee par un proche avec la 
realisation des activites de l'aide. Elles concluent que l'aide fournie par des proches-
aidants influence la recuperation fonctionnelle et cognitive apres un AVC (B ho gal et al., 
2003; Shimoda & Robinson, 1998) ainsi que la participation sociale six a 12 mois suivant 
le retour a domicile apres un sejour en readaptation pour divers problemes de sante (Jette 
et al., 2005). 
L'etude de Glass, Matchar, Belyea et Feussner (1993) confirme qu'il existe des 
differences significatives entre les niveaux de soutien apportes a l'aide et sa recuperation 
fonctionnelle six mois post-AVC. Cette etude longitudinale, realisee aupres de 46 
personnes de plus de 40 ans ayant subi un premier AVC, a montre qu'en presence 
d'atteintes physiques graves, un niveau eleve de soutien a engendre une augmentation de 
l'autonomie fonctionnelle de 65% superieure a celle des personnes qui beneficiaient d'un 
faible soutien de leur famille. A l'oppose, en presence d'atteintes physiques legeres, les 
personnes recevant peu de soutien d'un proche developpent plus d'incapacites 
fonctionnelles que celles qui regoivent plus de soutien. En effet, certaines families sous-
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estiment ou interpretent mal les deficiences lorsqu'elles sont legeres et n'apportent pas 
toujours le soutien necessaire. Par contre, a la suite de leur etude empirique, Glass et coll. 
(1993) suggerent que des etudes supplementaires sont necessaires pour etablir les types 
d'aide qui sont les plus efficaces. 
En effet, les differents types d'aide apportes n'auraient pas tous le meme impact. 
Une recension systematique des ecrits realisee par Bhogal et coll. (2003) conclut qu'un 
soutien instrumental modere accompagne d'un soutien emotionnel eleve constituerait la 
combinaison la plus benefique. Dans une etude realisee aupres de personnes de plus de 40 
ans ayant subi un AVC, Pound (1998) suggere que l'aide dans les taches menageres n'est 
positive que si elle est moderee. Si elle est trop elevee, on observe une baisse d'autonomie 
fonctionnelle. En somme, tres peu d'etudes ont ete realisees a ce sujet et elles ne mettent 
pas en relation les types d'aide utilises par les proches-aidant avec la participation sociale. 
Outre les etudes sur le role d'aidant en lien avec l'autonomie fonctionnelle, 
Rochette et coll. (2001) ont realise une etude transversale sur la participation sociale de 
51 personnes agees de 40 a 97 ans ayant beneficie de readaptation fonctionnelle intensive 
a la suite d'un AVC. lis ont constate que, six mois suivant le conge, la perception qu'a 
l'aide du soutien qu'il ret^oit et des attitudes de la famille et des amis (ex. presence, 
encouragement) est associee a sa participation sociale pour les domaines des 
deplacements (r=0,58; p=0,02) et de la condition corporelle (r=0,42; p=0,08). Par contre, 
cette etude n'explore pas le soutien apporte en fonction des deficits cognitifs consecutifs a 
l'AVC. 
En resume, les etudes recensees distinguent differents types d'aide en presence de 
deficits cognitifs globaux mais explorent peu les types d'aide particuliers apportes en 
fonction des deficits cognitifs specifiques consecutifs a un AVC. 
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Facteurs qui influencent le rdle des proches-aidants 
Lorsque 1'on s'interesse au type d'aide apporte par les proches-aidants, il importe 
de considerer plus globalement les facteurs qui influencent leur role. Ce role serait 
influence par les besoins et caracteristiques de l'aide, le contexte de vie et les 
caracteristiques du proche-aidant et la relation aide/aidant (Given et al., 1988 ; Vezina & 
Pelletier, 2001). 
Caracteristiques de I 'aide qui influencent le role du proche-aidant 
Le role du proche-aidant peut se modifier dans le temps en fonction de revolution 
de la maladie de l'aide (Caron & Bowers, 2003). Tout d'abord, parmi les caracteristiques 
de l'aide, certains deficits cognitifs, tels qu'une alteration du jugement et de l'orientation, 
influencent le role du proche-aidant (Gallant, 1991; Given et al., 1988; Grant et al., 2004; 
Vezina & Pelletier, 2001). Dans le contexte des demences, le comportement, les reactions 
emotionnelles, les habiletes de communication, les deficits mnesiques ainsi que le besoin 
d'assistance et de supervision notamment lors des repas, les reveils nocturnes et les 
difficultes lors de l'hygiene a la baignoire modulent le role de proche-aidant (Given et al., 
1988; Grant et al., 2004; Han & Haley, 1999). 
Par ailleurs, une etude realisee par questionnaire telephonique aupres de 22 
proches-aidants de personnes ayant subi un AVC rapporte que certains d'entre eux 
eprouvent de la difficulte a intervenir adequatement en presence d'incapacites 
fonctionnelles de l'aide et de changements cognitifs, comportementaux et emotionnels 
(Grant et al., 2004). Cette difficulte diminuerait la qualite de la relation entre l'aide et le 
proche-aidant (Snyder, 2000; Spruytte, Van Audenhove, Lammertyn & Storms, 2002). De 
plus, certaines etudes realisees aupres de clienteles avec une demence confirment le lien 
45 
CHAPITRE 3 
entre la depression des proches-aidants et les troubles de comportement de l'aide qui se 
manifestent en presence de certains deficits cognitifs (Kinney, Stephens, Franks & Norris, 
1995; Snyder, 2000). En outre, en presence de deficits cognitifs, les proches-aidants se 
sentent parfois obliges de poursuivre leur role meme lorsqu'ils vivent une relation 
difficile avec l'aide (Vezina & Pelletier, 1998; Lavoie, 2000). 
Contexte de vie du proche-aidant qui influence son role 
En presence de deficits cognitifs de l'aide, le proche-aidant principal demande et 
regoit moins d'aide des autres membres de la famille que lorsque l'aide ne presente pas de 
deficits cognitifs (Vezina, 2003). En outre, une bonne dynamique familiale avec les autres 
proches-aidants pourrait influencer positivement le partage des responsabilites d'aide 
(Ross et al., 1997; Vezina, 2003; Vezina & Pelletier, 1998). Par ailleurs, en presence de 
problemes familiaux, l'aide apportee est souvent non-optimale (Evans, Bishop & 
Haselkorn, 1991; Van Heugten, Visser-Meily, Post & Lindeman, 2006). Puisque le role 
du proche-aidant s'insere dans l'ensemble de ses autres roles, incluant celui de conjoint, 
1'accumulation des taches du proche-aidant et la fa9on dont ses differents roles interferent 
entre eux modulent sa contribution aupres de l'aide (Bakas et al., 2004; Bugge et al., 
1999). 
Caracteristiques du proche-aidant qui influencent son role 
Les caracteristiques du proche-aidant peuvent aussi avoir un impact sur la fa?on 
dont il remplit son role. C'est notamment le cas de son niveau de fatigue, de stress et de 
son humeur (Maltais, Lachance & Richard, 2006). Dans une etude quantitative 
longitudinale realisee pendant un an aupres de 135 dyades aide/aidant apres un premier 
AVC, on a montre que les symptomes depressifs et le manque de connaissances du 
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proche-aidant sur l'AVC etaient relies a l'insatisfaction de l'aide et de son proche-aidant 
face aux soins a domicile (Evans et al., 1991). 
Une etude de Snyder (2000), realisee aupres de proches-aidants de personnes 
ayant des deficits cognitifs, temoigne que la perception des causes des troubles 
fonctionnels par le proche-aidant pouvait influencer sa relation avec l'aide. Par exemple, 
lorsque le proche-aidant croit que l'aide possede suffisamment de capacites physiques 
pour etre independant dans ses activites, il interprete ses troubles fonctionnels comme 
etant la consequence de sa mauvaise volonte et non pas attribuables a ses deficits 
cognitifs (Spruytte et al., 2002). Par ailleurs, Bhogal et coll. (2003) constatent que lorsque 
les proches-aidants ont une perception peu elevee du fardeau et qu'ils desirent que l'aide 
ait davantage d'activites, qu'il soit plus independant et qu'il ne soit pas hospitalise, on 
observe une meilleure autonomic fonctionnelle aux AVQ de l'aide. 
De plus, puisque les soins instrumentaux reposent sur une expertise technique 
(Vezina & Pelletier, 2004), leur realisation pourrait etre influencee par les caracteristiques 
du proche-aidant telles que son niveau de scolarite, sa connaissance de la situation 
(Evans, Bishop, & Haselkorn, 1991; Glass, Matchar, Belyea, & Feussner, 1993), sa sante 
et sa perception des capacites et incapacites de l'aide (Spruytte et al., 2002). 
Bien que l'experience de proche-aidant puisse etre positive et valorisante (Nolan, 
1996), ceux-ci rapportent manquer de connaissances et de preparation en plus de devoir 
apprendre par essais et erreurs (Brereton & Nolan, 2000). Lorsque ces besoins ne sont pas 
combles, l'aide apportee par les proches-aidants pourrait en etre affectee. Les proches-
aidants rapportent differents besoins dont de l'information en vue du retour a domicile 
apres l'hospitalisation (Brandriet, Lyons & Bentley, 1994; Brereton & Nolan, 2000; Kerr 
& Smith, 2001; Lane, McKenna, Ryan & Fleming, 2003) et du soutien emotionnel 
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(Bakas, Austin, Okonkwo, Lewis & Chadwick, 2002; Kerr & Smith, 2001). lis 
souhaiteraient egalement que l'aide regoive de la readaptation pour ameliorer ses 
aptitudes physiques et cognitives apres son retour a domicile (Vincent et al., 2007). Enfin, 
ils apprecieraient pouvoir beneficier d'informations et de services sociaux et de sante 
(Bakas et al., 2002; Brandriet et al., 1994; Brereton & Nolan, 2000; Greveson & James, 
1991; Kerr & Smith, 2001; Lane et al., 2003; O'Connell, Baker & Prosser, 2003; Vincent 
et al., 2007). Lorsque ces besoins sont non-combles, ils peuvent influencer la realisation 
du role et pourraient ainsi avoir un impact sur la participation sociale des personnes ayant 
subi un AVC. 
Caracteristiques de la relation aide/aidant qui injluencent le role du proche-aidant 
Enfin, des elements relies a la relation aide/aidant peuvent influencer le role du 
proche-aidant. Tout d'abord, un haut niveau de soutien, fourni au proche-aidant par son 
entourage, amene une meilleure relation aide/aidant. Par ailleurs, l'experience differe 
selon le lien unissant l'aidant et l'aide (Spruytte, et al., 2002). En effet, le role des 
conjoints-aidants differe de celui des enfants-aidants (Glass et al., 1993 ; Spruytte, et al., 
2002). Les aides maries ont un soutien plus eleve que les aides non-maries (Glass et al., 
1993). La relation d'aide peut etre egalement influencee par l'histoire de la relation pre-
morbide entre le proche-aidant et l'aide (Given et al., 1988). 
Certains aspects peuvent amener des difficultes dans la relation aidant-aide. D'une 
part, le proche-aidant a souvent un lien multiple avec l'aide. A la suite d'un AVC, ces 
liens multiples, par exemple amoureux-confident-aidant, peuvent augmenter le sentiment 
de perte et ainsi modifier la relation entre l'aide et le proche-aidant. Ces reactions du 
proche-aidant face au sentiment de perte d'une partie de la relation avec l'aide ainsi que la 
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qualite de la relation peuvent moduler l'aide apportee a l'aide (Given et al., 1988). 
D'autre part, une etude transversale qualitative phenomenologique realisee aupres de 
quatre proches-aidants de personnes ayant subi un AVC et encore hospitalisees en CHCD 
rapporte que l'incertitude face a la sante de l'aide, aux causes de l'AVC et les difficultes 
vecues en lien avec les changements survenus, entravent la relation d'egal a egal (Hunt & 
Smith, 2004). Par exemple, la personne ayant des deficits cognitifs consecutifs a l'AVC et 
qui ne peut plus participer a ses activites de loisirs anterieures peut priver le conjoint-
aidant, de la presence d'un partenaire pour les loisirs. Cette etude souligne l'importance 
de la force et de la qualite de la relation entre 1'aidant et l'aide ainsi qu'avec les 
professionnels de la sante. 
Synthese de la critique des ecrits 
Dans la recension des ecrits, nous avons presente les etudes touchant l'impact des 
deficits cognitifs sur la realisation des activites et l'aide apportee par les proches-aidants 
dans le contexte plus large de son role. En majorite, les etudes recensees sur l'impact 
fonctionnel des deficits cognitifs consecutifs a un AVC sont realisees aupres de personnes 
qui ont beneficie de services de readaptation fonctionnelle intensive. Toutefois, au 
Quebec, une faible proportion seulement des personnes ayant subi un AVC a acces a ces 
services et les personnes qui n'en beneficient pas peuvent aussi avoir des deficits cognitifs 
qui interferent avec la realisation de leurs activites quotidiennes (Lincoln et al., 1998). Par 
ailleurs, les etudes examinees sont presque toujours realisees aupres des personnes d'une 
large etendue d'age. Pourtant, la participation sociale differe selon l'age (Desrosiers et al., 
2004) ce qui limite la connaissance de l'impact des deficits cognitifs specifiquement chez 
les personnes agees, population qui est le plus souvent touchee par les AVC. 
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De plus, certaines etudes (Hochstenbach et al., 2001; Pohjasvaara et al., 2002) 
excluent les personnes qui ne peuvent repondre a tous les tests cognitifs. Puisque les 
personnes presentant une aphasie sont souvent limitees dans leur reponse aux questions 
des tests neuropsychologiques, notamment les tests verbaux de memoire, la plupart du 
temps, elles sont exclues des etudes. Ainsi, les personnes presentant une aphasie sont peu 
representees malgre qu'elles soient nombreuses et presentent aussi des difficultes a 
accomplir leurs activites quotidiennes et leurs roles sociaux. 
Par ailleurs, plusieurs etudes (Kauhanen et al., 2000; Titus et al., 1991; Mayo et 
al., 2002 ; Wilkinson et al., 1997; Glass et al., 1993; Evans et al., 1991) excluent les 
personnes ayant subi un ou des AVC anterieurs, alors que le nombre d'AVC augmente le 
risque de repercussions fonctionnelles (Hochstenbach et al., 1998) et que la recurrence 
des AVC est un phenomene frequent (Reutter-Bernays & Rentsch, 1993). Enfin, pour la 
plupart des etudes, les personnes recrutees ont subi leur AVC plusieurs annees 
auparavant, et ce, meme si le temps ecoule depuis l'AVC peut influencer la reprise des 
activites (Desrosiers et al., 2006). 
Dans la plupart des etudes sur la participation sociale post-AVC, les analyses 
regroupent ensemble les donnees des personnes ayant des deficits cognitifs et celles des 
personnes qui n'en ont pas, limitant la comprehension de l'impact des deficits cognitifs. 
De plus, les etudes qui rapportent exclure les personnes presentant des deficits cognitifs 
utilisent souvent des instruments de mesure peu sensibles aux deficits cognitifs 
specifiques. Parmi les quelques etudes evaluant l'aspect cognitif, les instruments utilises 
sont souvent globaux ou de depistage. Ainsi, ils ne permettent pas de voir l'impact d'un 
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deficit cognitif specifique sur les differents domaines de la participation sociale (Badley, 
1995; Van Heugten, Dekker, Deelman, Stehmann-Saris & Kinebanian, 2000). 
En plus des limites touchant la mesure des deficits cognitifs, dans les etudes post-
AVC, on evalue rarement les activites sociales et les loisirs. Pourtant ce type d'activite 
peut etre affecte meme par des deficits cognitifs legers (Sisson, 1995). De plus, 
l'utilisation d'instruments de mesure d'independance fonctionnelle comme la MIF, peu 
reliee aux tests cognitifs, peut cacher les relations entre les deficits cognitifs et les 
problemes fonctionnels (Hajek et al., 1997). En effet, bien que cinq des 18 items de cet 
outil sont relies a la cognition, la cotation grossiere manque de validite discriminante 
(Rode et al., 2005). De plus, ces etudes evaluent l'autonomie fonctionnelle, soit la 
capacite a realiser les AVQ et AVD. Cette capacite n'assure pas necessairement 
l'engagement dans les activites de l'individu tenant compte des facteurs 
environnementaux. 
Les devis utilises par les quelques etudes mettant en relation les deficits cognitifs 
avec la participation sociale utilisent des methodes qui limitent la comprehension de 
l'impact des deficits cognitifs sur la participation sociale ainsi que son evolution. En effet, 
certaines etudes mettant en relation les deficits cognitifs avec la realisation des activites 
ont ete realisees par entrevue telephonique pour le suivi des activites quotidiennes 
(Henderson, Milburn & Everingham, 1998; Reutter-Bernays & Rentsch, 1993). Cette 
methode peut limiter la participation des personnes agees et surtout de celles ayant des 
deficits cognitifs (Rea & Parker, 1992) et ainsi restreindre la generalisation des resultats 
et la comprehension de l'impact des deficits cognitifs. Enfin, puisque la plupart des 
dispositifs de recherche sont de type transversal, aucune etude n'a, a notre connaissance, 
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evalue de fagon longitudinale revolution de la participation sociale en fonction de 
differents deficits cognitifs mesures separement. 
Par ailleurs, tres peu d'etudes ont examine le role assume par le proche-aidant 
d'une personne ayant des deficits cognitifs consecutifs a un AVC. De plus, les quelques 
etudes ayant explore le role des proches-aidants de personnes ayant subi un AVC sont 
souvent realisees aupres de conjoints (Kuuppelomaki, Sasaki, Yamada, Asakawa & 
Shimanouchi, 2004; Spruytte et al., 2002) de tous ages a leur premiere experience de 
proches-aidants. Ces criteres d'inclusion limitent la comprehension de l'essence du role 
lorsque le lien avec l'aide est different. De plus, les rencontres avec les proches-aidants 
ont parfois eu lieu avant le retour a domicile des personnes ayant subi l'AVC, ce qui 
limite 1'interpretation de leur role en lien avec la participation sociale dans le quotidien. 
Enfin, bien que certaines etudes mentionnent le bienfait du soutien social, elles ne 
distinguent pas les types d'aide les plus appropries selon le type de deficits cognitifs et 
leur role dans le processus de readaptation (Bhogal et al., 2003). 
En somme, notre recension des ecrits suggere que la nature des differents deficits 
cognitifs consecutifs a un AVC et le type d'aide apporte par les proches-aidants 
pourraient occasionner des differences dans des domaines de participation sociale et leur 
evolution a la suite du retour a domicile. A notre connaissance, aucune etude ne visait a 
comprendre la specificite de l'aide apportee par les proches-aidants en lien avec differents 
deficits cognitifs post-AVC pour optimiser la participation sociale. De plus, aucune etude, 
n'a suivi revolution de la participation sociale des personnes qui presentent des deficits 
cognitifs a la suite d'un AVC en combinant des approches qualitatives et quantitatives. 
Un devis mixte pourrait permettre de mieux comprendre les raisons de la diminution de la 
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participation sociale en presence de differents deficits cognitifs ainsi que l'aide apportee 
par les proches-aidants pour 1'optimiser. 
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Chapitre 4. Objectifs 
Pour combler certaines lacunes des etudes resumees au chapitre trois en regard de 
la problematique a l'etude et contribuer au developpement du corps de connaisances, il 
importe de mieux comprendre la participation sociale en fonction de la presence ou de 
l'absence des principaux deficits cognitifs pouvant etre presents a la suite d'un AVC. Un 
dispositif de recherche mixte permet d'identifier les differents domaines de participation 
sociale affectes par des deficits cognitifs specifiques a la suite d'un AVC et de 
comprendre comment les proches-aidants perijoivent l'aide qu'ils apportent pour 
optimiser la participation sociale en fonction de ces deficits. L'objectif general de cette 
these est d'identifier les domaines de participation sociale affectes par des deficits 
cognitifs specifiques consecutifs a un AVC et de comprendre les types d'aide apportes par 
les proches-aidants en vue d'optimiser la participation sociale. 
Les deux objectifs specifiques du volet quantitatif de la these de doctorat sont de: 
1) Identifier les domaines de participation sociale les plus affectes par des deficits 
cognitifs specifiques post-AVC; 
2) Comparer, dans les premiers mois suivant le retour a domicile, revolution de la 
participation sociale de personnes ayant des deficits cognitifs a celle de personnes 
n'en ayant pas. 
L'objectif trois couvre le volet a predominance qualitative. II vise a : 
3) Explorer la perception des proches-aidants quant a l'aide qu'ils apportent pour 
optimiser la participation sociale en fonction des deficits cognitifs specifiques post-
AVC. 
Puisque cette etude est exploratoire, aucune hypothese n'est proposee. 
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Chapitre 5. Methodologie de l'etude 
Ce chapitre expose la methodologie de la these en precisant la relation entre les 
volets quantitatif et qualitatif selon une approche epistemologique d'orientation 
pragmatique. Le dispositif de l'etude y est detaille de meme que la strategie 
d'echantillonnage, les participants, la procedure de recrutement et de collecte des 
donnees, les instruments de mesure, la taille de l'echantillon ainsi que les analyses de 
chacun des volets de l'etude. 
Dispositif 
Cette etude se greffe a une etude multidisciplinaire et multicentrique sur les 
besoins de readaptation des aines (BRAD). Certaines donnees de l'etude BRAD ont servi 
aux analyses pour l'atteinte des objectifs un et deux de la these de doctorat. L'etude 
BRAD a ete approuvee par les differents comites d'ethique des milieux de l'etude des 
trois regions impliquees (annexe 1). L'approbation de la direction des services 
professionnels de chacun des etablissements a egalement ete obtenue. Les participants ont 
ete informes des objectifs et du deroulement de l'etude et ont signe un formulaire de 
consentement (annexe 2) et ils en ont re?u une copie. 
Des autorisations ethiques supplementaires ont ete obtenues pour le volet a 
predominance qualitative (objectif 3) concernant la realisation d'entrevues semi-
structurees aupres de proches-aidants. Cette collecte de donnees etait independante de 
l'etude BRAD et a ete entierement realisee par l'etudiante. Pour ce volet a predominance 
qualitative, les proches-aidants ont ete informes individuellement du but et de la 
procedure de l'etude et ont communique leur accord en signant le formulaire de 
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consentement dont ils ont regu une copie (annexe 3). Le formulaire explique l'etude en 
termes clairs et precis et souligne 1'implication de leur participation ainsi que la 
confidentiality des informations et la possibility de se retirer de l'etude en tout temps. Les 
cassettes des entrevues avec les proches-aidants ainsi que leur transcription sont 
conservees sous cle. Elles seront detruites 5 ans apres la fin de l'etude qui s'est terminee 
en 2007. 
Cette etude longitudinale realisee en trois temps de mesure suit un devis mixte 
avec un volet quantitatif (objectifs 1 et 2) et un volet a predominance qualitative incluant 
une approche quantitative complementaire (objectif 3). La reponse a l'ensemble des trois 
objectifs de l'etude n'aurait pu etre possible avec une seule de ces approches. 
L'epistemologie pragmatique permet de combiner des methodes afin d'unir leurs forces et 
de depasser leurs limites respectives (Tashakkori & Teddlie, 1998). L'epistemologie se 
definit par le regard que porte le chercheur sur le monde ou son systeme de croyances 
(Guba & Lincoln, 1994). Elle precise ses strategies pour approfondir sa connaissance, son 
niveau d'intervention et ses attitudes (Pires, 1997). Bien que quelques autres paradigmes 
puissent sous-tendre les devis mixtes, ceux-ci reposent la plupart du temps sur 
l'epistemologie pragmatique (Creswell, 2003). 
Le pragmatisme est base sur la compatibility des paradigmes naturaliste et post-
positiviste et la combinaison des methodes quantitative et qualitative (Creswell, 2003; 
Howe, 1988; Pires, 1997; Tashakkori & Teddlie, 1998). Les auteurs adoptant 
l'epistemologie pragmatique relativisent 1'importance des paradigmes vis-a-vis des choix 
philosophiques et methodologiques qui conviennent pour repondre a la question de 
recherche. Ils croient que les approches qualitative et quantitative possedent suffisamment 
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de valeurs communes pour etre partenaires. Le pragmatisme propose que le chercheur 
approfondisse la connaissance en se centrant sur le probleme (Creswell, 2003). II 
reconnait l'objectivite des regularites du monde social ainsi que le role central des 
significations construites par les acteurs dans leur contexte (Pires, 1997). 
Ainsi, le cycle de la recherche pragmatique se situe quelque part sur le continuum 
entre le pole post-positiviste et le pole naturaliste. II se promene de 1'induction a la 
deduction (Howe, 1988; Laperriere, 1997). D'une part, l'induction, plus reliee aux 
approches naturalistes, est caracterisee par la construction de la theorie en se basant sur 
les observations empiriques de la realite (Morse et al., 2005). D'autre part, la deduction, 
plus utilisee par les approches quantitatives, est caracterisee par la verification 
d'hypotheses. L'alternance entre l'induction et la deduction n'altere pas la validity si le 
processus de recherche respecte les principes de l'approche dominante (Morse, Niehaus, 
Wolfe & Wilkins, 2006; Morse, Wolfe & Niehaus, 2005). 
Notre etude, vu sa particularity creee par son echantillonnage a partir des 
participants de l'etude multicentrique BRAD, allie les avantages des devis mixtes de type 
sequentiel et simultane. Les principaux modeles ainsi crees par les combinaisons des 
quatre criteres de Creswell (2003) sont resumes a l'annexe 5. Notre etude utilise le 
modele 5 de Sandelowski (2000). Ce modele ne correspond pas directement a ceux 
proposes par Creswell (2003) mais est en quelque sorte un modele hybride alliant les 
forces des types sequentiel et simultane. Le modele 5 rend compte a la fois de 1'aspect 
longitudinal de notre etude, de l'alternance entre les visees inductives et deductives, de la 
possibility d'integration a toutes les phases de l'etude et de la possibility de repondre aux 
objectifs proposes par Greene, Caracelli et Graham (1989). 
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Dans les devis sequentiels, la combinaison des deux approches aide a completer 
l'information pour 1'interpretation des resultats (Creswell, 2003). Notre etude utilise 
l'entrevue qualitative pour completer et approfondir la comprehension de l'aide apportee 
dans les differents domaines de participation sociale. En ce qui concerne les devis 
simultanes, ils permettent une bonne validite des resultats par le recueil des donnees 
provenant de plus d'une perspective. Par ailleurs, notre perspective theorique est 
explicite. En effet, les modeles utilises sont celui du Processus de production du handicap 
(PPH) de Fougeyrollas et coll. (1998) et celui de Bowers enrichi des ecrits de Vezina et 
Pelletier (2001) qui servent a s'assurer que tous les domaines de participation sociale sont 
couverts lors de l'entrevue et que l'aide apportee soit comprise dans le contexte plus large 
du role du proche-aidant. 
Volet quantitatif (objectifs 1 et 2) 
Strateqie d'echantillonnage 
L'etude s'est deroulee dans trois regions du Quebec : Estrie (05), Chaudieres-
Appalaches (12) et Montreal (06). Les personnes ayant subi un AVC ont ete selectionnees 
par echantillonnage non-probabiliste de convenance a leur conge d'un centre hospitalier 
de courte duree (CHCD) soit du Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS), 
du Centre hospitalier universitaire de Montreal (CHUM) ou du Centre de sante Paul-
Gilbert, d'unites de readaptation fonctionnelles intensives (URFI) et d'hopitaux de jour 
(HJ) du Centre de sante et de services sociaux de 1'Institut universitaire de geriatrie de 
Sherbrooke (CSSS-IUGS), de l'lnstitut universitaire de geriatrie de Montreal (IUGM), de 
l'hopital Villa Medica, du CH Jacques Viger et du Centre de sante Paul-Gilbert. Pour des 
raisons pratiques, tous les participants devaient pouvoir communiquer en frangais. 
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Participants a l'etude et procedure de recrutement 
Apres avoir obtenu aupres des personnes admissibles la permission de divulguer 
leurs coordonnees, les responsables des programmes ou leurs delegues les 
communiquaient a l'assistante de recherche de leur region lorsqu'elle se rendait sur place 
deux a trois fois par semaine. Apres avoir verifie leur admissibility, l'assistante 
rencontrait les participants potentiels afin d'expliquer le but et la procedure du projet de 
recherche et de sollicker leur participation. S'ils acceptaient, le proche-aidant etait 
identifie. Un premier rendez-vous etait pris pour la premiere evaluation. Si la personne 
refusait de participer, la permission de consulter son dossier medical lui etait demandee 
afin de collecter certaines informations (age, cote, type et localisation de l'AVC) 
permettant d'estimer le biais potentiel associe aux refus. 
Les participants devaient: a) etre ages de 65 ans ou plus, b) avoir subi au moins un 
AVC selon les criteres de l'Organisation mondiale de la sante (OMS/ WHO) (World 
Health Organisation, 2001) c) etre en fin de traitement d'un CHCD, d'une URFI ou d'un 
HJ au moment du recrutement, d) retourner vivre a domicile, et e) demeurer dans un 
rayon de 75 kilometres (km) des trois milieux de l'etude. Etaient exclues les personnes 
qui presentaient des pathologies degeneratives pouvant interferer avec les objectifs de 
l'etude (ex. Parkinson, demence d'Alzheimer). 
Procedure de collecte des donnees 
Une ergotherapeute par region, formee a la passation des instruments de mesure, 
rencontrait les participants a leur domicile. Chaque participant etait evalue a trois 
moments: 1) temps 1 (Tl) : entre le 18e et le 24e jour suivant le conge du CHCD, URFI ou 
HJ; 2) temps 2 (T2): trois mois suivant le conge et 3) temps 3 (T3): six mois suivant le 
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conge. La premiere evaluation (Tl) etait d'une duree de 90 a 120 minutes pouvant etre 
realisee en une ou deux rencontres, selon la tolerance du participant. Puisque seules les 
fonctions cognitives atteintes au Tl etaient remesurees aux T2 et T3, ces temps de mesure 
etaient, la plupart du temps, de plus courte duree. A la premiere rencontre, un rappel du 
deroulement de l'etude etait suivi de la signature du formulaire de consentement. 
Variables et instruments de mesure 
Un questionnaire a servi a evaluer la participation sociale (variable dependante). 
Les habiletes cognitives retenues (variables independantes) etaient celles les plus 
frequemment alterees a la suite d'un AVC (Tatemichi et al., 1994) soit la memoire, la 
perception visuelle, les fonctions executives, 1'heminegligence visuelle et le langage. Le 
choix des instruments de mesure a repose sur des criteres tant scientifiques, cliniques que 
pratiques. II s'agit d'instruments valides, fideles et sensibles au changement, disponibles 
en frangais, utilises et connus des milieux cliniques ou de recherche en readaptation. De 
plus, leur administration est simple et assez rapide et des valeurs de reference sont 
disponibles pour permettre 1'identification des deficits. Des variables controles ont 
egalement ete collectees par le questionnaire des variables socio-demographiques et 
cliniques ainsi que par l'echelle de depression geriatrique et celle de comorbidity de 
Charlson. L'annexe 4 inclut les feuilles de collecte des donnees de ces instruments. 
Participation sociale 
La Mesure des habitudes de vie - version 3.1 abregee (MHAVIE-abregee) 
(Fougeyrollas & Noreau, 2002) a permis d'evaluer la participation sociale des 
participants. Cet instrument a ete developpe a partir d'un des modeles conceptuels sous-
jacents a notre etude, soit le PPH. Ce modele touche la plupart des aspects lies aux 
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activites courantes ainsi qu'aux roles sociaux pouvant etre alteres apres un AVC. Les 77 
items du questionnaire se regroupent en 12 domaines de vie dont six referent aux activites 
courantes (nutrition, condition corporelle, soins personnels, communication, habitation et 
deplacements) et six aux roles sociaux (responsabilites, relations interpersonnelles, vie 
communautaire, education, travail et loisirs). Pour la presente etude, deux domaines 
(travail et education) n'ont pas ete retenus etant donne leur moindre pertinence aupres de 
cette clientele. 
Le score de l'echelle de realisation varie de 0 a 9; 0 indiquant un haut niveau de 
situations de handicap alors qu'un score de 9 indique un niveau de participation sociale 
optimal. La fidelite de la MHAVIE, etudiee aupres de 84 personnes agees en perte 
d'autonomie, est excellente [CCI et intervalles de confiance a 95%: 0,95 (0,91 a 0,98): 
test-retest et 0,89 (0,80 a 0,93) : inteijuges] (Noreau et al., 2004). Des donnees non-
publiees etablissent une sensibilite au changement pour une difference standardisee de 
0,35. Des valeurs de reference sont disponibles pour les personnes agees (Desrosiers, 
Noreau & Rochette, 2004). 
Fonctions cognitives 
Cette section presente brievement les instruments de mesure servant a evaluer la 
presence des differents deficits cognitifs afin de former, pour chacune des fonctions 
cognitives, deux groupes : un atteint et 1'autre intact. 
Memoire: Les Histoires losiques du Weschler est l'un des sept sous-tests tire de l'echelle 
de memoire de Weschler (Wechsler, 1987). Deux textes de 25 elements chacun sont lus 
au participant qui doit ensuite rapporter le plus grand nombre d'elements d'un texte a la 
fois. Vingt minutes plus tard, le participant est invite a rappeler de nouveau le plus 
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d'elements possibles des deux histoires. Les resultats au test varient entre 0 et 75 pour le 
rappel immediat et entre 0 et 50 pour le rappel differe. Ce sous-test, standardise est simple 
et rapide et tient compte des variations dues a l'age et a la scolarite (Ferrario, Seccia, 
Massaia, Fonte, & Molaschi, 1998). L'ensemble de l'echelle montre une validite 
concomittante de critere avec le 2MS (Folstein, Folstein, & McHugh, 1975). Le rappel 
differe contribue a la bonne validite de construit et la fidelite test-retest de 1'echelle est 
bonne (0,76-0,89) (Prigatano, 1978). 
Perception visuelle: Le Motor Free Visual Perceptual Test, version verticale (MVPT- V) 
permet d'estimer les deficits visuo-perceptuels (Colarusso & Hammill, 1972; Mercier, 
Hebert & Gauthier, 1995). II est compose de 36 epreuves chronometrees qui se 
regroupent en cinq composantes de la perception visuelle. Pour chaque item, le 
participant doit choisir entre quatre choix de reponse illustres verticalement (Bouska & 
Kiwatny, 1983). Les resultats varient de 0 a 36 ou un score eleve indique une meilleure 
perception visuelle. Sa fidelite test-retest (CCI: 0,84-0,96) et sa validite concomitante 
sont tres bonnes (Colarusso & Hammill, 1972; Mercier, Hebert & Gauthier, 1995). Des 
valeurs de reference tenant compte de l'age et de la scolarite sont disponibles (Mercier et 
al., 2002). 
Fonctions executives: Le Test de Stroop-version Victoria (Stroop, 1935) vise a evaluer la 
capacite a inhiber un traitement automatique par un controle volontaire. Pour ce test, a 
partir de trois planches, le participant doit respectivement nommer la couleur des points, 
la couleur des mots et la couleur des mots signifiant d'autres couleurs (ex : le mot vert 
ecrit en rouge). Un court temps de passation et un faible nombre d'erreurs indiquent de 
bonnes capacites d'inhibition. Ce test demontre une bonne fidelite test-retest (0,83 a 0,91, 
1998) (Lezak, 1998) ainsi qu'une bonne validite discriminante (Hanes, Andrewes, Smith 
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& Pantelis, 1996; Spreen & Strauss, 1998). II est egalement sensible au changement 
(Demakis, 2004) et offre des valeurs de reference selon l'age (Spreen & Strauss, 1998). 
Heminegligence visuelle: Le Test des cloches permet de depister 1'heminegligence 
visuelle (Gauthier, Dehault, & Joanette, 1989). Dans ce test, une cible specifique 
(cloches, n = 35) doit etre reperee parmi un ensemble de cibles diverses ou distracteurs. 
Une difference de plus de trois cibles entre les deux hemichamps suggere une 
heminegligence visuelle (Vanier, Gauthier, Lambert, Pepin, Robillard, Dubouloz, et al., 
1990). La fidelite test-retest et la validite de construit discriminante de l'outil sont bonnes 
(Colarusso et al., 1972; Gauthier et al., 1989). 
Langage: Le Boston Naming Test (Kaplan. Goodglass & Weintraub, 1983), tres utilise en 
recherche et en clinique, est congu pour evaluer les aptitudes langagieres, plus 
precisement la denomination. Des planches representant des objets a denommer sont 
montrees au participant jusqu'a ce qu'il obtienne six erreurs consecutives ou jusqu'a 
epuisement des planches. Des indices semantiques et phonemiques peuvent etre fournis 
au besoin. Ce test de 60 items gradues selon le niveau de difficulte (Kaplan et al., 1983) 
est standardise et offre des normes selon l'age et le sexe (Van Gorp, Satz, Kiersch, Henry, 
1986). Ce test est sensible au changement (Williams et al., 1989), valide concernant le 
construit (Teng et al, 1989; Halperin, Healy, Zeitschick, Ludman, & Weinstein, 1989) et 
fidele pour le test-retest (Jackson & Tompkins, 1991; Teng et al., 1989). 
Lecture'. Dans le Test de lecture du protocole Montreal-Toulouse (Dordain, Nespoulous, 
Bourdeau & Lecours, 1983), le participant doit lire trente mots et pseudo mots ainsi que 
trois phrases. Les resultats varient de 0 a 30; un plus haut score indiquant une meilleure 
capacite de lecture. La validite de construit a ete demontree (Dordain et al., 1983). Ce test 
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possede des valeurs de reference obtenues aupres de 167 personnes francophones, 
hommes et femmes, d'age et de niveau de scolarisation varies (Nespoulous et al., 1992). 
Comprehension: La version abregee du Token Test (De Renzi & Faglioni, 1978) evalue la 
comprehension verbale de 36 consignes de complexity croissante. La personne doit, 
suivant les directives de l'examinateur, indiquer le bon jeton, parmi un ensemble de 20 
jetons de couleurs, formes et grandeurs differentes. Les resultats varient de 0 a 36; un 
score plus eleve indiquant une meilleure comprehension verbale. L'instrument, qui est 
sensible aux deficits de comprehension, demontre une bonne validite de critere (Spellacy 
& Spreen, 1969). La fidelite test-retest est excellente (0,92 a 0,94) (Gallagher, 1969). Cet 
instrument possede des valeurs de reference ajustees pour la scolarite. 
Caracteristiques socio-demographiques et cliniques 
Les caracteristiques socio-demographiques et cliniques pertinentes des 
participants ont ete collectees au Tl et sont presentees au tableau 6.1.1. L'echelle de 
comorbidity de Charlson (Charlson, Pompei, Ales & MacKenzie, 1987) a ete utilisee pour 
identifier les conditions medicales associees via le dossier medical (Tl seulement). 
L'echelle est simple et peut etre completee par des professionnels de la sante. Des 
conditions medicales specifiques (ex. angine, arythmie, diabete) sont ponderees selon le 
risque relatif de mortalite qu'elles represented. Un resultat eleve sur l'echelle est associe 
a un plus grand risque de mortalite (Bravo, Dubois, Hebert, De Wals & Messier, 2002). 
Enfin, la version longue de 30 questions de Yechelle de depression geriatrique 
(Yesavage, 1988) a ete utilisee pour evaluer la presence de symptomes depressifs. II s'agit 
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de 30 questions a repondre par oui ou non. Plus le score est eleve, plus la personne 
presente de symptomes depressifs. 
Taille de I'echantillon 
L'etude inclut 197 participants aux trois temps de mesure. La taille d'echantillon 
necessaire pour detecter une difference standardisee petite a moderee (0,35 selon les 
criteres de Cohen (1977) avec une puissance de 80% et une erreur de premiere espece de 
0,05) est de 180 participants (test bilateral pour donnees appariees) (Machin, Campbell, 
Fayers & Pinol, 1997). Ces estimations etaient basees sur les changements dans le temps 
a l'instrument de mesure de la participation sociale, la MHAVIE, principale variable de 
cette etude. La difference standardisee (effect size) de 0,35 se base sur la variability des 
donnees de la MHAVIE d'etudes anterieures (J. Desrosiers, non publie) aupres de 
clienteles AVC. Un sur-echantillonnage a ete realise en prevision des attritions aux T2 et 
T3, attritions qui se sont revelees moindres qu'attendues. 
Analyse des donnees 
Des analyses descriptives (moyennes, ecarts-types, frequences et pourcentages) 
permettent de decrire les domaines de participation sociale dans chacun des groupes 
atteints et intacts pour chacune des fonctions cognitives ainsi que les caracteristiques des 
participants. Pour chacun des tests cognitifs, l'atteinte est determinee a partir des valeurs 
de reference existantes. Premierement, deux groupes ont ete constitues sur la base de la 
presence ou de l'absence de chacun des deficits cognitifs specifiques a Tl. Puisque des 
deficits cognitifs legers peuvent avoir des impacts sur la realisation des activites, de fagon 
generate, les criteres d'atteinte ont ete choisis en priorisant la sensibilite par rapport a la 
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specificite afin de classifier le plus justement possible les personnes avec des deficits 
legers. Les scores bruts ont ete enregistres pour chaque test cognitif et compares aux 
valeurs de reference pour identifier les participants avec et sans deficits cognitifs. Des 
scores-z individuels ont ete derives a partir de la moyenne et des ecarts-types pour 
determiner les participants atteints pour la memoire, la denomination et la lecture. Ceux 
ayant un score-z au-dela de -1,5 ont ete classifies dans le groupe des atteints. 
Pour determiner l'atteinte a la composante d'inhibition des fonctions executives, la 
meme procedure etait utilisee sauf que les deficits de lecture et le ralentissement 
psychomoteur ont ete consideres. En effet, seuls les participants intacts aux deux 
premieres conditions au test de Stroop et atteints a la condition d'inhibition ont constitue 
le groupe atteint pour cette fonction. Le cinquieme rang centile aux valeurs de reference 
du MVPT-V a ete utilise pour determiner l'atteinte de la perception visuelle (Mercier et 
al., 2002). Les participants qui obtenaient des resultats anormaux sur au moins un des 
trois tests pour les composantes du langage ont constitue le groupe atteint pour cette 
fonction. Tel que suggere par De Renzi et Faglioni (1978), pour la composante de 
comprehension du langage, les participants ont ete consideres atteints si leur score ajuste 
pour la scolarite au Token Test se situait sous 29/36. Finalement, trois omissions ou plus 
d'un cote comparativement a l'autre cote au Test des cloches, etait le critere pour 
determiner la presence d'heminegligence (Vanier et al., 1990). Ainsi, les participants avec 
et sans deficit cognitif ont ete identifies pour chaque fonction cognitive et utilises comme 
Facteur Groupe dans les analyses. 
Pour atteindre le premier objectif qui visait a identifier les differences de 
participation sociale en fonction de la presence de deficits cognitifs specifiques, le niveau 
de participation sociale a la MHAVIE a ete calcule par des scores moyens pour chacune 
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des sous-categories des activites courantes et des roles sociaux. Des tests-t ou des tests de 
Mann-Whitney, selon la normalite de la distribution, ont ete realises pour cerner les 
differences de participation sociale entre les personnes ayant un deficit cognitif specifique 
(atteintes) et ceux ne l'ayant pas (intactes). 
Lorsque des differences significatives ressortaient, les scores moyens, les tests-t et 
le test de Mann-Whitney etaient utilises pour chacun des domaines individuels de 
participation sociale afin de localiser la source de l'effet. Lorsque des relations 
significatives etaient trouvees dans un domaine de participation sociale, des analyses de 
covariance (ANCOVA) etaient utilisees pour examiner si ces differences de participation 
sociale entre les groupes persistaient lorsque Ton controlait pour le delai depuis l'AVC, 
les comorbidites et les symptomes depressifs. Malgre que les deficits physiques puissent 
varier en fonction du lieu de conge definitif pour le retour a domicile (CH, URFI, HJ), 
Desrosiers et coll. (2008) n'ont pas constate de difference pour le niveau de deficits 
cognitifs en fonction du lieu de conge. Ainsi, les donnees de l'ensemble des participants 
sont presentees ensemble. 
L'objectif deux visait a suivre devolution de la participation sociale dans le temps 
en fonction de la presence ou de l'absence de chacun des deficits cognitifs. Compte-tenu 
de la duree de l'etude, il est a noter que certaines donnees sont manquantes aux T2 et T3, 
particulierement lorsque les participants etaient incapables de completer des tests ou 
certaines parties. Dans ce cas, les participants etaient exclus des analyses pour le deficit 
cognitif concerne mais etaient consideres pour les analyses d'autres deficits cognitifs pour 
lesquels les donnees etaient disponibles. Ceci represente environ 3,2 % des donnees. 
Le niveau de participation sociale a ete determine en calculant un resultat moyen 
pour chacun des 10 domaines de la MHAVIE et pour les deux grandes categories des 
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activites courantes et des roles sociaux. Ces deux categories ont ete considerees comme 
variables dependantes. L'evolution de la participation sociale a ete evaluee a l'aide 
d'ANOVA a deux facteurs utilisant 1) le temps depuis le conge comme facteur intra-sujet 
temps (trois niveaux: trois semaines (Tl), trois mois (T2) et six mois (T3) apres le conge) 
et 2) le facteur inter-sujet groupe (deux niveaux: atteints, intacts). Des analyses 
specifiques ont ete realisees pour chacune des fonctions cognitives. 
Lorsqu'une interaction groupe / temps etait significative dans une categorie de la 
MHAVIE, la source de 1'effet etait recherchee pour les domaines specifiques de cette 
categorie. Une ANOVA a un facteur etait utilisee pour suivre revolution dans chaque 
groupe. Des tests-t pour groupes independants (ou des tests de Mann-Whitney dans le cas 
de donnees non-normalement distributes) ont ete utilisees pour evaluer la difference entre 
les groupes a chacun des temps de mesure. Un niveau de signification de (a : 5%) a ete 
retenu. Toutes les analyses ont ete realisees a l'aide du logiciel SPSS-PC version 12.0 
pour Windows. 
Volet a predominance qualitative (objectif 3) 
Pour explorer la perception des proches-aidants quant a l'aide apportee pour 
optimiser la participation sociale de personnes ayant des deficits cognitifs consecutifs a 
AVC, l'apport de donnees quantitatives et qualitatives etait requis pour repondre de fagon 
optimale a la question. Le devis mixte permet la combinaison des methodes qualitative et 
quantitative a l'une ou l'autre des etapes du processus de recherche tant pour la strategic 
d'echantillonnage, la collecte de donnees, les analyses ou 1' interpretation des resultats 
(Creswell, 2003; Miles & Huberman, 2003; Morse et al., 2005; Sandelowski, 2000; 
Tashakkori & Teddlie, 1998). Aucune des deux approches prises separement n'aurait ete 
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suffisante pour repondre a la question de recherche (Borkan, 2004; Creswell, 2003; Morse 
& Niehaus, 2006). L'approche qualitative, dominante pour repondre au troisieme objectif, 
a ete determinee par la question de recherche. 
La presente etude utilise la methode de Miles et Huberman (2003) qui est basee 
sur l'epistemologie pragmatique. Cette methode se situe dans la lignee du realisme 
transcendantal. Ce dernier prone que les phenomenes sociaux, en plus d'exister dans les 
esprits, existent dans le monde reel. On peut y decouvrir des relations stables dans les 
regularites et les sequences des phenomenes. Pour les pragmatistes, la description de la 
causalite repose sur la comprehension du phenomene (Tashakkori & Teddlie, 1998). Les 
relations causales peuvent varier selon le contexte, notamment temporel, et ne peuvent 
jamais etre completement saisies. 
Procedure d'echantillonnage 
L' echantillonnage theorique (par choix raisonne) de la partie qualitative a ete 
realise par choix raisonnes a partir des participants a l'etude multicentrique BRAD. 
Chacun de dossiers quantitatifs des personnes ayant subi un AVC a ete examine pour 
F identification des dyades pour la partie a predominance qualitative. L'echantillonnage 
suit les principes de la representativite theorique (Patton, 2002) et visait des criteres de 
variability maximale (Miles & Huberman, 2003) par 1'identification de cas extremes 
(Caracelli & Greene, 1993). De plus, lors de l'examen des dossiers quantitatifs, une 
attention particuliere etait portee a obtenir une diversite concernant le type et la gravite 
des deficits cognitifs, la cohabitation (Kerr & Smith, 2001), l'utilisation des services 
(Bakas et al., 2004), le type de lien aidant/aide (O'Connell et al., 2003) et les valeurs 
orientant le role du proche-aidant (Vezina & Pelletier, 2001). Les 36 entrevues realisees 
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aupres des 12 proches-aidants (3 entrevues chacun) ont permis d'atteindre la saturation 
des donnees. 
Participants a l'etude et procedure de recrutement 
Les proches-aidants retenus pour 1'echantillon ont ete contactees par telephone par 
l'etudiante afin de sollicker leur participation a trois entrevues individuelles. Pour des 
raisons pratiques, les proches-aidants proviennent de deux des trois regions de l'etude. 
Procedure de collecte des donnees 
Les proches-aidants selectionnes ont ete rencontres a leur domicile en entrevue 
semi-structuree d'une duree de 60 a 90 minutes, incluant la signature du formulaire de 
consentement. Les entrevues ont ete enregistrees sur bande audio. Chacun a ete rencontre 
a trois moments, soit une semaine apres chacune des trois collectes des donnees de la 
partie quantitative realisee aupres des personnes ayant subi un AVC. Bien que nous 
n'ayons pas pour objectif d'examiner revolution de l'aide apportee, la realisation de trois 
entrevues avec chacun des proches-aidants visait a approfondir la comprehension de cette 
aide en fonction des deficits cognitifs. D'une part, certains deficits cognitifs 
s'amenuisaient avec le temps et l'aide apportee pouvait etre modifiee. D'autre part, 
d'autres deficits cognitifs etaient mal compris au depart par les proches-aidants et, a 
l'entrevue suivante pouvaient l'etre mieux et ainsi beneficier d'un type d'aide different. 
Les premieres minutes des entrevues avec chaque participant ont utilise des 
questions « grand tour » pour favoriser une description plus large de l'experience. La 
question initiale etait: « On sait que l'AVC a un impact autant sur l'habillage, les 
responsabilites, les deplacements, les loisirs et une foule d'activites. J'aimerais savoir 
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comment vous intervenez avec X (nom de l'aide) pour lui permettre de fonctionner dans 
la vie de tous les jours a la suite de son AVC?» Pour chacun des proches-aidants, des 
sous-questions individualisees a partir de l'analyse du dossier quantitatif de l'aide (annexe 
6) etaient posees. Les donnees quantitatives recueillies par la MHAVIE nous ont permis 
de preciser les questions d'entrevue avec chacun des proches-aidants pour les differents 
domaines de participation sociale dans lesquels ils intervenaient. De plus, les resultats des 
tests cognitifs ont servi a orienter les questions du guide d'entrevue pour interroger les 
proches-aidants sur leur lien avec le type d'aide apporte. 
En effet, lors des entrevues avec les proches-aidants, des questions etaient posees 
sur leur perception de la presence de deficits cognitifs specifiques et de l'impact de ces 
derniers sur la participaiton sociale. De plus, ils etaient questionnes sur le type d'aide 
qu'ils apportaient face a ces deficits et son impact sur la participation sociale. Des 
questions visaient egalement a comprendre quelles valeurs ou objectifs orientaient le type 
d'aide apporte et les domaines de participation sociale dans lesquels ils intervenaient. Les 
entrevues avec les deux ou trois premiers proches-aidants ont ete realisees de fagon tres 
large. Au fur et a mesure de l'avancement de l'analyse, des questions 
d'approfondissement plus specifiques etaient posees (Morse, Niehaus, Varnhagen, Austin 
& Mcintosh, 2008). Ainsi, les entrevues subsequentes ont ete construites de fagon a 
preciser des elements moins approfondis dans les premieres. 
Taille de I'echantillon 
Douze proches-aidants, dont 11 soutiennent une personne presentant des fonctions 
cognitives inferieures aux valeurs de reference dans une ou plusieurs spheres cognitives, 
et un proche-aidant assistant une personne n'ayant que des sequelles au plan physique ont 
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ete rencontres en entrevues. Le recrutement du proche-aidant d'une personne sans deficits 
cognitifs aidait a mieux comprendre l'aide apportee en fonction de la presence ou de 
l'absence de deficits cognitifs. 
Analyse des donnees 
L'integration des donnees quantitatives et qualitatives s'est poursuivie a l'etape de 
1 'analyse (Greene, Caracelli & Graham, 1989). Afin de bien comprendre le phenomene et 
d'examiner les liens de causalite, plusieurs outils d'analyse sont proposes par la methode 
de Miles et Huberman (2003). Tout d'abord, la redaction de fiches de synthese 
d'entretiens (exemple a 1'annexe 7) a permis d'avoir un apergu rapide de chacune des 
entrevues avec les proches-aidants (Miles & Huberman, 2003). Remplies dans les heures 
suivant l'entrevue, ces fiches facilitaient les discussions avec les autres chercheurs et 
servaient de support a l'analyse. 
La codification a debute par les codes descriptifs qui sont, par la suite, regroupes 
en codes thematiques en vue d'etre valides avec la prochaine vague de participants. Pour 
l'ensemble du verbatim des entrevues, la codification ouverte a ete basee sur les modeles 
du PPH et de Bowers enrichi de Vezina et Pelletier (2001). Les entrevues demeuraient 
ouvertes a d'autres types d'aide pouvant etre mentionnes par les proches-aidants. Afin de 
repondre a notre question de recherche, la codification axiale a ete realisee a quatre 
niveaux : 1) domaines de participation sociale (ex. nutrition), 2) type d'aide apporte (ex. 
consignes verbales), 3) caracteristiques d'influence (ex. valeurs : maintien de l'estime de 
soi, de la securite, de la sante, des contacts sociaux, de l'autonomie et du confort de la 
personne, devouement, spiritualite et objectifs des proches-aidants) et 4) caracteristiques 
de l'aide (ex. deficits de memoire pergus par le proche-aidant) (annexe 8). A travers le 
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processus iteratif, la confrontation de la theorie emergente aux theories existantes a ete 
utile pour le regroupement des codes (Miles et al., 2003). De plus, la codification 
selective a permis d'assurer la saturation des donnees pour chacun des niveaux de 
codification bases sur l'arbre de codes (annexe 9). En plus de la codification, les memos 
methodologiques et analytiques proposes par Miles et Huberman (2003) ont servi a 
l'analyse des donnees realisee a partir du logiciel NYivo7©. 
A la suite de la codification, les matrices descriptives et explicatives proposees 
comme outil d'analyse par Miles et Huberman (2003) permettaient de reperer les 
regularites et d'emettre des hypotheses sur les liens entre les themes provenant des 
donnees qualitatives et quantitatives (exemple a l'annexe 10). L'analyse au fur et a 
mesure utilisant les deux types de donnees permet d'orienter l'echantillonnage theorique 
subsequent (annexe 11) pour valider ou tester les hypotheses dans le but de proposer des 
liens de causalite (Miles & Huberman, 2003; Strauss & Corbin, 1990). 
Pour leur part, les rencontres intermediaires ont permis a l'etudiante de presenter 
l'avancement de la collecte de donnees, l'arbre de code et le plan d'echantillonnage a 
l'aide des fiches syntheses, memos methodologiques (annexe 12) et d'analyse (annexe 
13). Les autres membres de l'equipe verifiaient les hypotheses emergeantes, completaient 
les propositions d'hypotheses rivales et validaient le plan d'echantillonnage. Les 
reflexions lors de ces rencontres permettaient de valider les regroupements de codes 
descriptifs en codes thematiques et d'orienter les themes abordes. De plus, les rencontres 
intermediaires permettaient d'orienter les questions d'approfondissement pour les vagues 
d'echantillonnage subsequentes en fonction des hypotheses issues des analyses. Un 
resume de la demarche d'analyse est presente a l'annexe 14. 
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Bien que l'etude visait d'abord l'objectif de complementarite, elle ciblait 
egalement la triangulation, le developpement (Greene et al., 1989) et la consolidation des 
donnees (Caracelli & Greene, 1993). La complementarite enrichit les resultats par 
l'utilisation de donnees mesurant des aspects differents d'un meme phenomene. Dans 
notre etude, elle se manifeste lors de l'utilisation des donnees quantitatives de la 
MHAVIE indiquant les activites necessitant de l'aide humaine. Pour celles-ci, 
1'information est completee en entrevue qualitative avec le proche-aidant qui decrivait 
plus en detail le type d'aide qu'il apportait dans chacune des activites de l'aide. La 
triangulation a permis de comparer les domaines affectes a la MHAVIE et ceux rapportes 
dans les entrevues. 
L'objectif de developpement de notre devis a permis la prise en compte des 
donnees issues de la collecte quantitative (type et gravite des deficits cognitifs presents, 
lien proche-aidant/aide, cohabitation, utilisation des services formels) orientant 
F echantillonnage theorique pour la partie a predominance qualitative. La consolidation 
des donnees (Caracelli & Greene, 1993) a ete utilisee pour creer une nouvelle variable 
soit la conscience par le proche-aidant des deficits cognitifs chez l'aide decrite 
precedemment. 
Puisque l'approche dominante de notre devis est qualitative (Morse, 2006), les 
criteres de scientificite sont empruntes aux approches qualitatives (Guba & Lincoln, 
1994) soit l'auditabilite, la credibility et la transferability (Laperriere, 1997). Compte-tenu 
que notre etude se situe dans le paradigme pragmatique, la contre-codification inter et 
intra-juge d'une partie des verbatim a ete realisee. Elle a permis de preciser la definition 
(ex. deficits cognitifs particuliers : memoire/executifs) ainsi que le contexte d'application 
de certains codes. De plus, elle a souleve quelques questions conceptuelles qui ont ete 
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rapportees a l'equipe de chercheurs pour clarification de la grille de codification. Cette 
contre-codification a egalement fait ressortir 1'importance de poursuivre la codification a 
plusieurs niveaux, tels que decrits precedemment, pour pouvoir faire les liens 
ulterieurement. La contre-codification inter-juge a implique la participation d'une 
personne exterieure a l'etude; cette personne etait familiere avec les devis mixtes. 
Les pragmatistes sont conscients que les valeurs jouent un role majeur dans le 
processus de recherche. Par contre, cet aspect subjectif ne doit pas etre trop preoccupant 
dans l'etablissement des conclusions. Ainsi, la mise a l'ecart (bracketing) (annexe 15) 
propre aux approches qualitatives a ete realisee. Enfin, puisque les participants de la 
partie qualitative ont ete recrutes selon le paradigme naturaliste, la validite est favorisee 
par l'emploi d'instruments quantitatifs standardises et possedant des valeurs de reference 
pour 1'interpretation des resultats. 
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Chapitre 6. Resultats 
Ce chapitre inclut les trois articles sur les objectifs de la these. Le premier article 
concerne l'objectif un qui visait a cerner les differences dans les domaines de 
participation sociale en fonction de la presence de chacun des deficits cognitifs 
specifiques consecutifs a l'AVC. La reponse a l'objectif deux, touchant revolution de la 
participation sociale en fonction de chacun des deficits cognitifs dans les six premiers 
mois suivant le retour a domicile, constitue le second article. Enfin, le troisieme article 
illustre les types d'aide apportes par les proches-aidants pour optimiser la participation 
sociale en fonction des deficits cognitifs presents chez les personnes ayant subi un AVC. 
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6.1 Article intitule «Differences in participation according to specific 
cognitive deficits following a stroke» Soumis au journal: Applied 
Neuropsychology 
Viscogliosi, C., Desrosiers, J., Belleville, S., Caron, C.D., Ska, B. and the BRAD 
group 
Titre en frangais : « Differences de participation sociale en fonction de la presence 
de deficits cognitifs specifiques consecutifs a un accident vasculaire cerebral » 
Avant-propos: cet article presente l'objectif 1 de la these. Le terme anglais 
«participation» remplace celui frangais de «participation sociale» car il est plus 
couramment utilise dans la litterature scientifique internationale en langue anglaise. 
Description de 1'apport de la candidate a 1'article : la premiere version de 1'article a ete 
entierement ecrite pas l'etudiante. Les co-auteures ont ensuite lu et commente l'article. 
L'etudiante a ensuite corrige et resoumis les versions corrigees jusqu'a satisfaction de 
toutes. L'etudiante etait la coordonnatrice de l'etude BRAD dont les donnees ont servi 
aux analyses pour cet objectif. 
Specification du statut de l'article : soumis en fevrier 2009 a Applied Neuropsychology. 
77 
CHAPITRE 3 
Resume en fran9ais 
Cette etude compare la participation sociale consecutive a un accident vasculaire cerebral 
(AVC) en fonction de la presence de deficits cognitifs specifiques. Trois semaines apres 
leur retour a domicile, 197 personnes agees (>65 ans) ayant subi un AVC ont ete evaluees 
avec la MHAVIE qui mesure la participation sociale dans les activites courantes et roles 
sociaux. La presence de deficits cognitifs a ete determinee a partir des resultats obtenus a 
des tests de memoire, perception visuelle, langage, attention visuelle et fonctions 
executives (inhibition). Apres ajustement pour les symptomes depressifs, le temps ecoule 
depuis l'AVC et les comorbidites, cinq domaines de la participation sociale sont 
significativement plus restreints lorsque des deficits cognitifs sont presents. Les deficits 
de memoire affectent les domaines de la communication (p=0,006) et des loisirs 
(p=0.032). En presence de deficits de perception visuelle, les domaines de la nutrition 
(p=0.019), de la communication (p—0,004) et des responsabilites (p<0,0005) sont plus 
restreints. Les deficits de langage ont, quant a eux, un impact sur la communication 
(p<0,0005), les responsabilites (p<0,0005), la vie communautaire (p=0,001) et les loisirs 
(p=0,021). Enfin, l'attention visuelle et la composante d'inhibition des fonctions 
executives ne restreignent pas la participation sociale. Globalement, la participation 
sociale consecutive a un AVC est reliee a la cognition. La consideration de chacun des 
domaines d'activites courantes et de roles sociaux est essentielle pour guider les 
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This study compared participation following a stroke according to the presence of specific 
cognitive deficits. Three weeks after being discharged home, 197 older adults (>65 years) 
who had a stroke were evaluated using the Life-H, which includes 12 domains of daily 
activities and social roles. The presence of a cognitive deficit was determined by the 
scores obtained on tests assessing memory, visual perception, language, unilateral 
attention and the inhibition component of executive functions. After adjusting for 
depressive symptoms, time since stroke and comorbidities, five of the domains of 
participation are significantly more restricted by some cognitive deficits. Memory deficits 
affect the communication (p=0.006) and leisure (p=0.032) domains. In the presence of 
visual perception deficits, the nutrition (p=0.019), communication (p=0.004) and 
responsibilities (p<0.0005) domains are more limited. Language deficits have an impact 
on several domains of participation, namely communication (p<0.0005), responsibilities 
(p<0.0005), community life (p=0.001) and leisure (p=0.021). Unilateral neglect and 
deficits in the inhibition component of executive functions are not found to restrict 
participation. Overall, participation after stroke is related to cognitive function. Looking 
carefully at individual domains of activities and roles provides essential information in 
guiding rehabilitation interventions aimed at enhancing participation after discharge. 
Keywords: language disorders, unilateral neglect, executive function, communication 





After a stroke, 50% of people need help with basic activities of daily living (ADL) 
such as bathing and dressing (D'Alisa et al., 2005; Mayo et al., 2002). Moreover, up to 
85% of people present restrictions in instrumental activities of daily living (I-ADL) such 
as managing finances and using transportation (Dekker et al., 1995; Mayo et al., 2002). 
However, in spite of the major impact that stroke has on various activities, 85% of people 
return home (Reutter-Bernays & Rentsch, 1993). 
Even though people return home, stroke has a major impact on participation in 
daily activities and social roles (Cardol, De Jong & Ward, 2002). The International 
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) defines participation as 
involvement of the person in life situations (World Health Organization, 2001). In the 
Disability Creation Process (DCP) model, involvement results from the interaction 
between personal factors such as abilities and environmental factors (Fougeyrollas, 
Cloutier et al., 1998). Environmental factors interact with personal factors as facilitators 
or obstacles in daily activities and social roles. The DCP model includes 12 domains of 
participation divided into six daily activities and six social roles. Today, optimizing 
participation is increasingly considered the desired outcome of rehabilitation. Since the 
accomplishment of activities and roles contributes to health in older adults (Leclerc, 
2007), it is important not only to consider the ability to do an activity in a standardized 
setting but also to understand individuals' real involvement in their environment. 
In a study by Desrosiers and colleagues (2005) with people who had a stroke, 
participation was restricted in all domains, except interpersonal relationships. During the 
first year after discharge to the community following a stay in a rehabilitation unit for 
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various pathological conditions, cognitive functions were found to be related to 
participation. Indeed, 13 to 27% of the variance in participation was explained by 
cognitive functions, which had the most impact on the accomplishment of activities (Jette 
et al., 2005). Furthermore, cognitive deficits assessed at discharge from a post-stroke 
rehabilitation unit were shown to be positively associated with and among the best 
predictors of participation up to four years later (Desrosiers et al., 2008; 2006; 2002). 
However, discrepancies have been found between results on neuropsychological tests and 
performance in real life situations (Damasio, 1995; Goldstein, Bernard, Fenwick, Burgess 
& McNeil, 1993). It is thus important to consider participation and not just the results on 
neuropsychological tests in order to correctly identify problems in this population. 
A large proportion of people with stroke have cognitive deficits (Hochstenbach et 
al., 1998; Patel et al., 2002). Studies report the presence of cognitive deficits in 30-90% of 
individuals following a stroke. This proportion varies according to the participants' 
characteristics, nature of the cognitive deficits, time since the stroke, the measurement 
instruments used and their sensitivity. After a stroke, cognitive deficits do not occur 
uniformly (Bouchard & Mackey, 2007). In fact, stroke can result in a wide range of 
cognitive deficits. Cognitive deficits in episodic memory, visual perception, language, 
unilateral attention and executive functions are common (Tatemichi et al., 1994). When 
they are not identified and compensated for, they can lead to substantial restrictions in 
activities (Cockbum, Smith & Wade, 1990; Sveen et al., 1999), even if they are mild 
(Wilkinson et al., 1997). As cognitive deficits following a stroke vary in type and severity, 




While previous studies have examined the link between the ability to do activities 
and cognitive deficits (Matsuda & Saito, 2005; Plehn, Marcopulos & McLain, 2004), few 
considered the real involvement of people in activities and roles in their environment. The 
ability to do a task is not a guarantee that the person will perform it in his/her own 
environment. The discrepancies found between these contexts could be attributable to 
several factors; for example, the nature of the cognitive deficits and environmental 
factors, such as help from others. Despite the fact that stroke is more frequent in older 
adults, to our knowledge no study has described participation in older adults according to 
the presence of specific cognitive deficits following discharge after a stroke. A better 
understanding of the role of cognitive deficits after returning home is important in helping 
to prevent restrictions in participation in activities and roles. When clinicians identify 
people with impaired performance in cognitive domains, they may want to predict the 
kinds of activities that are likely to be vulnerable to the cognitive deficits they found 
clinically. This would allow them to advise therapists and proxies and to focus on 
activities and roles that are more feasible, thus helping to prevent future restrictions. The 
lack of empirical data relating cognitive deficits to domains of participation doesn't allow 
us to make specific hypotheses. However, it is expected that cognitive deficits will impair 
participation and that different cognitive deficits should impact different domains of 
participation. For example, initiating activities that are less vital to the individual, such as 
leisure and social activities, might be more vulnerable to executive deficits, while using 
public services could be restricted in the presence of language deficits. The objective of 
this study was to compare participation according to the presence or absence of deficits in 
memory, visual perception, language, unilateral attention and the inhibition component of 
executive functions in older adults when they are discharged home after a stroke. This 
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was done by identifying participants with and without clinically defined deficits in 
memory, executive functions, perceptual capacities and language, and by comparing 
participation in individuals with and without impairments. We used this strategy because 
it is more akin to clinical practice and more likely to facilitate transfer to clinical practice. 
Method 
General method 
This study was part of a large multicentric study on rehabilitation needs 
(Desrosiers et al., 2008) in three regions of the province of Quebec, Canada: Montreal, 
Chaudieres-Appalaches and the Eastern Townships. The study was approved by the ethics 
committees and professional services directors of the eight health care centers involved in 
these three regions. Informed consent was signed by each participant, who was informed 
of the aims and nature of the study and his/her right to refuse to participate. Participants 
were met at home by an occupational therapist three weeks after their final discharge from 
an acute care hospital, inpatient rehabilitation unit or geriatric day hospital. They were 
assessed with a battery of instruments covering participation and cognitive deficits. The 
neuropsychological tests were administered using standard methods described in their 
respective test manuals. Measurement instruments were administered in the same order 
for everyone. 
Participants 
To be included in the study, participants had to: 1) have had a clinical stroke 
(World Health Organization, 2001), 2) be 65 years or older, 3) speak French, and 4) not 
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have any degenerative pathology. Every participant discharged from the institutions 
where recruitment for the study took place and who met the eligibility criteria was asked 
to participate. Of the 253 persons invited to participate in the study, 209 agreed. Of these, 
12 could not be assessed because of health problems, leaving 197 participants. Their 
characteristics are presented in Table 6.1.1. More than half of the study participants were 
discharged home directly after their stay in hospital without rehabilitation. The majority 
of the participants lived at home before the stroke. 
Measures 
Standardized, widely used, valid and reliable tests that have reference values for 
older adults were used to assess the presence of cognitive deficits. Based on those values, 
for each specific cognitive function we divided the participants into two groups, those 
with and without a specific deficit. 
Neuropsychological measures 
The Logical Memory subtest of the WMS III (Wechsler, 1987) was used to assess 
episodic memory. Participants have to spontaneously report as many elements of two 
stories as possible for immediate and delayed recall. The subtest is valid (Prigatano, 1978) 
and reliable for test-restest (Desrosiers & Ivison, 1988) in people with mild memory 
deficits. We used the age- and education-matched reference values derived from healthy 
older adults (Ferrario, Seccia, Massaia, Fonte & Molaschi, 1998). 
We used the Motor Free Visual Perceptual Test, vertical version (MVPT-V) to 
identify visual perception deficits (Mercier et al., 1995). This test measures visual 
discrimination, form consistency, background discrimination, visual memory and visual 
synthesis (Colarusso & Hammill, 1972). 
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Table 6.1.1: Some characteristics of the participants (n=197) 
Continuous variables Mean (SD) 
Age 




Place of discharge 
Rehabilitation 
Geriatric day hospital 
Acute care hospital 



























SD: Standard deviation 
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This 36-item test has good concomitant validity and test-retest reliability (Colarusso & 
Hammill, 1972; Mercier et al., 1995). Lower scores suggest more visual perception 
deficits. Age-matched reference values derived from healthy adults over 50 years old are 
available (Mercier et al., 2002). 
Picture naming, sentence comprehension and reading were the three language 
components assessed. The Boston Naming Test (BNT) (Kaplan, Goodglass & Weintraub, 
1983) was used to evaluate picture naming. Sixty cards showing objects to name are 
shown to the participant. This test has good criterion (Williams, Mack & Henderson, 
1989) and construct validity (Halperin, Healey, Zeitchik, Ludman & Weinstein, 1989) and 
test-retest reliability (Teng et al., 1989). Age- and gender-matched reference values 
derived from cognitively normal older adults living at home are available (Van Gorp, 
Satz, Kiersch & Henry, 1986). Sentence comprehension was measured with the Token 
Test - short form (De Renzi & Faglioni, 1978). Participants have to indicate the right 
token among a set of 20 tokens of different colors, shapes and sizes. The test has been 
shown to have adequate criteria validity (Spellacy & Spreen, 1969) and test-retest 
reliability (Gallagher, 1969). Education-matched reference values were derived from non-
aphasic people with left brain damage (De Renzi & Faglioni, 1978). To gauge reading 
capacities, the Montreal-Toulouse reading test (Dordain, Nespoulous, Bourdeau & 
Lecours, 1983) was used. Participants have to read 30 words and non-words. The test is a 
valid measure of visuo-phonatory transposition (Dordain et al., 1983). Education-matched 
reference values were derived from hospitalized sciatica patients (Nespoulous et al., 
1992). For these three tests, lower scores suggest more language deficits. 
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Unilateral attention was measured with the Bells Test (Gauthier, Dehaul & 
Joannette, 1989). In this test, the targets (bells, n=35) are located on a sheet among 
distractors. The test has good test-retest reliability (Colarusso & Hammill, 1972; Mercier 
et al., 1995) and discriminant validity (Gauthier et al., 1989). The reference values were 
derived from healthy right-handed adults (Vanier et al., 1990). 
Finally, for executive functions, inhibition deficits were identified with the 
Victoria Stroop Test (Stroop, 1935). There are three cards for which participants have to 
respectively name the color of the dots, the color of the words and the color of the words 
describing other colors. A shorter time and fewer errors indicate better inhibition capacity. 
Studies have shown that this test is a valid measure of the inhibition component of 
executive functioning (Demakis, 2004; Hanes, Andrewes, Smith & Pantelis, 1996; Spreen 
& Strauss, 1998) and has good test-retest reliability (Lezak, 1998). Age-matched 
reference values were derived from healthy older adults (Spreen & Strauss, 1998). 
Measure of participation 
Participation was estimated with the Assessment of Life Habits (Life-H) short 
version 3.1 (Fougeyrollas & Noreau, 2002). It measures 12 domains of participation 
encompassing 77 daily activities and social roles. There are six domains of daily 
activities: nutrition, fitness, personal care, housing, mobility and communication as well 
as six domains of social roles: responsibilities, interpersonal relationships, community 
life, education, employment and leisure. In our study, the education and employment 
domains were not used because they are not usual activities for this age group, leaving 67 
items in 10 domains of participation. For each activity, participation is described on a 
scale ranging from 0 to 9, where a higher score indicates better participation. The 
examiner asks the participants questions regarding the level of accomplishment and 
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assistance needed, and rates each activity on the questionnaire. The Life-H has been 
shown to have good discriminant validity (Desrosiers, Noreau, Robichaud et al., 2004) 
and good test-retest and interrater reliability (Noreau et al., 2004). It also provides age-
matched reference values (Desrosiers, Noreau & Rochette, 2004). 
Confounding variables 
Since depressive symptoms, comorbidities and time since stroke are associated 
with both participation (Desrosiers et al., 2008) and cognitive deficits (Hazif-Thomas et 
al., 2002), they were assessed to be used for adjustment in analysis. This adjustment 
enhances the validity of the relationships between the presence of specific cognitive 
deficits and participation. The Geriatric Depression Scale is a validated questionnaire that 
is widely used in geriatrics. The simple 'yes/no' answers are appropriate for people with 
cognitive deficits (Yesavage, 1988). The cut-off score indicating the presence of 
depressive symptoms is 11/30 (sensitivity of 92-95% and specificity of 84-89%). 
Comorbidities were assessed with the Charlson Index (Bravo et al., 2002; Charlson, 
Pompei, Ales & MacKenzie, 1987). A high score on the Charlson Index indicates greater 
disease burden. Finally, time between stroke and data collection (number of days) was 
recorded in the sociodemographic questionnaire, which also served to characterize the 
study sample. 
Data analysis 
First, we identified two groups of participants on the basis of the presence or 
absence of deficits in each cognitive domain. Raw scores were recorded for each 
cognitive test and compared to reference values to identify participants with and without 
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cognitive deficits. Individual z-scores were derived using the mean and SD to determine 
participants with impairments on the memory, naming and reading tests. Those with a Z-
score larger than -1.5 were classified as having impairment. Output deficit and 
psychomotor slowing were taken into account for the inhibition component of executive 
functions. In fact, in the group with impairments we only included participants who were 
impaired on the third card (inhibition condition) but normal on the other two cards. The 
fifth percentile of reference values on the MVPT-V was used to determine impairment in 
visual perception (Mercier et al., 2002). Participants who had an abnormal score on at 
least one of the three tests of language function were considered to have language deficits. 
As suggested by De Renzi and Faglioni (1978), for the language comprehension 
component, participants were considered impaired if their education-adjusted score on the 
Token Test was under 29/36. Finally, three or more omissions on one side compared to 
the other on the Bells Test was the criterion used to determine impairment in visual 
attention (Vanier et al., 1990). Thus participants with and without cognitive impairment 
were identified for each cognitive domain and used as the Group factor. 
Responses reported for level of participation on the Life-H questionnaire were 
used as dependent variables. A mean score was obtained for the two daily activities and 
social roles sub-scores. T-tests or Mann-Whitney tests for non-normally distributed data 
were computed to assess the differences between those with and without a specific 
cognitive deficit on the two sub-scores. When a significant effect was found for the daily 
activities or social roles sub-scores, T-tests or Mann-Whitney tests were calculated for 
each individual domain to identify the source of the effect. When a significant difference 
was found in a domain, an analysis of covariance (ANCOVA) was used to examine 
Group differences in participation while controlling for time since stroke, comorbidities 
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and depression symptoms. We did not separate participants as a function of recruitment 
site because, although physical deficits may vary according to place of discharge, 
Desrosiers et coll. (2008) reported no difference in cognitive deficits between people who 
were discharged from an acute care hospital and those who had rehabilitation. A 
significance level of p<0.05 was chosen. All analyses were performed with SPSS-PC 
software version 12.0 for Windows. 
Results 
Results on the t-tests showed that for daily activities and social roles, people who 
had memory deficits presented greater restrictions in participation than those in the group 
without memory impairments (Table 6.1.2). After adjusting for depressive symptoms, 
time since stroke and comorbidities, ANCOVA showed that participation was lower for 
those with memory deficits than for those without in only two domains (communication 
and leisure). In addition, the responsibilities domain tended to be affected by memory 
deficits. 
In the presence of deficits in visual perception, results on the t-tests showed lower 
participation in both daily activities and social roles (Table 6.1.3). After adjusting for the 
three potentially confounding variables, only participation in nutrition was worse for 
people with perceptual deficits. Adjustment was not possible for the communication and 
responsibilities domains due to interactions but t-tests showed that participation in these 
domains was also more affected by perceptual deficits. Deficits in visual perception also 
tended to affect the community life domain. 
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Numerous domains of participation were affected by language deficits, as shown 
in Table 6.1.4. 
Table 6.1.2: Participation differences according to the presence of memory deficits 
Intact (n=l 19) * Impaired (n=70) T-test ANCOVA 
Mean (SD) Mean (SD) p value p value 
Daily activities ( /9) 6.6(1.3) 6.2 (1.4) 0.005 0.326 
Communication 8.0(1.1) 7.5(1.5) 0.015 0.006 
Fitness 7.4(1.4) 7.1 (1.6) 0.197 -
Personal care 7.4(1.5) 6.9(1.6) 0.041 0.292 
Nutrition 6.1 (2.2) 5.5 (2.1) 0.055 0.126 
Housing 5.4(1.6) 5.4(1.6) 0.980 -
Mobility 4.6 (2.6) 4.4 (2.7) 0.664 -
Social roles ( /9) 6.1 (1.7) 5.4(2.1) 0.039 0.175 
Interpersonal relationships 8.4 (0.8) 8.3 (1.1) 0.916 -
Responsibilities 7.1 (1.9) 6.3 (2.2) 0.015 0.062 
Community life 5.3 (3.0) 4.7 (3.3) 0.170 -
Leisure 2. 9 (2.7) 2.0(2.6) 0.038 0.032 
ANCOVA: adjusted for depression, comorbidities and time since stroke 




Table 6.1.3: Participation differences according to the presence of deficits in visual 
perception 
Intact (n= l l l ) * Impaired (n=84) T-test ANCOVA 
Mean (SD) Mean (SD) p value p value 
Daily activities (19) 6.7(1.2) 6.2(1.4) 0.003 0.075 
Communication 8.0(1.1) 7.3(1.6) 0.004 I 
Fitness 7.4(1.5) 7.2(1.5) 0.190 -
Personal care 7.5(1.4) 6.9(1.8) 0.018 0.131 
Nutrition 6.2 (2.1) 5.4 (2.2) 0.007 0.019 
Housing 5.6(1.5) 5.1 (1.6) 0.020 0.121 
Mobility 4.8 (2.5) 4.3 (2.7) 0.170 -
Social roles (19) 6.2(1.7) 5.2(1.9) 0.000 0.002 
Interpersonal relationships 8.3 (0.9) 8.3 (1.2) 0.793 -
Responsibilities 7.2 (2.0) 6.0 (2.2) 0.000 I 
Community life 5.7 (2.9) 4.3 (3.2) 0.001 0.075 
Leisure 2.9 (2.8) 2.1 (2.5) 0.032 0.270 
Because of other cognitive deficits, analysis of visual perception test was not valid for 2 
participants 
ANCOVA: adjusted for depression, comorbidities and time since stroke 
I: Significant interaction between visual perception deficits and confounding variables 
prevented adjusted analysis. 
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Table 6.1.4: Participation differences according to the presence of language deficits 
Intact (n=106) Impaired (n=91) T-test ANCOVA 
Mean (SD) Mean (SD) p value p value 
Daily activities ( /9) 6.7(1.3) 6.2(1.4) 0.014 0.127 
Communication 8.0(1.0) 7.2(1.8) 0.000 I 
Fitness 7.6(1.4) 7.0(1.6) 0.007 0.058 
Personal care 7.5(1.6) 6.9(1.6) 0.014 0.079 
Nutrition 5.9 (2.2) 5.7 (2.2) 0.506 -
Housing 5.4(1.6) 5.3(1.6) 0.468 -
Mobility 4.9 (2.6) 4.2 (2.6) 0.080 -
Social roles (19) 6.2(1.8) 5.3(1.9) 0.001 0.01 
Interpersonal relationships 8.4 (0.8) 8.1 (1.3) 0.129 -
Responsibilities 7.2(1.9) 6.1 (2.3) 0.000 I 
Community life 5.7 (3.0) 4.3 (3.1) 0.001 I 
Leisure 3.4 (2.8) 1.9 (2.4) 0.003 0.021 
ANCOVA: adjusted for depression, comorbidities and time since stroke 
I: Significant interaction between language deficits and confounding variables prevented 
adjusted analysis. 
However, after adjustment with ANCOVA, only participation in the leisure 
domain was lower for people with language deficits than for those without. Adjustment 
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for the communication, responsibilities and community life domains was not possible due 
to interactions but t-tests showed that participation in these domains was also more 
affected by language deficits. In addition to significant differences, two other domains, 
fitness and personal care, showed a tendency to lower participation in the group with 
impairments than the intact group. 
The Mann-Whitney analysis showed that unilateral neglect does not limit 
participation in daily activities or social roles (Table 6.1.5). Likewise, the presence of 
impairment in the inhibition component of executive functions was not accompanied by a 
lower level of participation in daily activities or social roles than in the absence of 
executive impairment (Table 6.1.6). 
Discussion 
The aim of this study was to examine the impact of the presence of some specific 
cognitive deficits on participation in daily life. To our knowledge, this study is the first to 
explore the effect of specific cognitive deficits on domains of participation in older adults 
recently discharged home after a stroke. We found that three weeks after returning home, 
the presence of deficits in memory, visual perception or language functions was 
associated with restriction in five of ten domains of participation. This was shown by 
comparing participation in individuals with and without impairments in these cognitive 
domains. The domains on which cognitive impairment had an impact were 
communication, nutrition, responsibilities, community life and leisure. In addition to these 
domains, restrictions in the fitness and personal care domains also tended to be associated 
with the presence of cognitive deficits. 
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Table 6.1.5: Participation differences according to the presence of unilateral neglect 
Intact (n= 174) Mean Impaired (n=23) Mann-Whitney 
* * (SD) Mean (SD) p value 
Daily activities (19) 6.5(1.3) 6.0(1.6) 0.179 
Communication 7.7(1.4) 7.2 (2.0) -
Fitness 7.3 (1.5) 6.9(1.7) -
Personal care 7.3(1.5) 6.6(1.8) -
Nutrition 5.9 (2.2) 5.3 (2.3) -
Housing 5.4(1.6) 5.3 (1.9) -
Mobility 4.6 (2.6) 4.3 (2.5) -
Social roles (19) 5.8(1.9) 5.3 (1.9) 0.182 
Interpersonal relationships 8.3 (1.0) 7.9 (2.0) -
Responsibilities 6.7 (2.1) 6.4 (2.2) -
Community life 5.2 (3.1) 4.4 (3.2) -
Leisure 2.6 (2.7) 2.3 (2.5) 
** Mann-Whitney for individual domains are not given because the two sub-scores were 
not significant 
The differences we found are likely to have a significant impact for these individuals 
because a difference of 0.5 points on the Life-H appears relevant in clinical practice 
(Desrosiers, Noreau, Robichaud et al., 2004). 
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Table 6.1.6: Participation differences according to the presence of executive deficits 
for the inhibition component 
Intact (n=86) * Mean Impaired (n=99) T-tests 
(SD) Mean (SD) p value 
Daily activities (/9) 6.6(1.3) 6.5 (1.3) 0.662 
Communication 7.8(1.2) 7.8 (1.2) -
Fitness 7.4(1.6) 7.3 (1.3) -
Personal care 7.4(1.5) 7.2(1.5) -
Nutrition 5.8 (2.0) 6.0 (2.3) -
Housing 5.6(1.6) 5.3(1.6) -
Mobility 4.7 (2.8) 4.6 (2.5) -
Social roles (19) 6.0(1.8) 5.8 (1.8) 0.431 
Interpersonal relationships 8.4 (0.8) 8.3(1.0) -
Responsibilities 6.8(2.1) 6.9(2.1) -
Community life 5.4 (3.2) 5.1 (3.0) -
Leisure 2.8 (2.8) 2.5 (2.7) -
* Because of other cognitive deficits, analysis of executive tests was not valid for 12 
participants 




In this case, the differences ranged from 0.5 for the communication domain in the 
presence of memory deficits to 1.5 in the leisure domain when language deficits are 
present, which seem to be clinically significant. 
Since depressive symptoms (Desrosiers et al., 2008; Kauhanen et al., 2000), time 
since stroke (Desrosiers et al., 2002; Srikanth, Quinn, Donnan, Saling & Thrift, 2006) and 
comorbidities (Desrosiers et al., 2006; Masson, 2007) are related to both cognitive deficits 
and accomplishment of activities, we had to statistically control for their effect in our 
analysis. Our finding of significant group differences despite controlling for these 
variables enhances the validity of our findings regarding the relationships between 
specific cognitive deficits and participation. Adjusting for these confounding variables 
helps to better understand the specific role of cognitive deficits in post-stroke 
participation, which is restricted compared to people who had a stroke but without these 
specific cognitive deficits. 
Our results show that the presence of cognitive deficits leads to more limitations in 
social roles than in daily activities. In fact, three of four social roles but only two of six 
daily activities were more restricted in the presence of some specific cognitive deficits 
than without these deficits. This might be because social roles are often cognitively more 
complex to accomplish than daily activities (Cahn-Weiner, Malloy, Boyle, Marran & 
Salloway, 2000) and may be harder to perform by relying on preserved procedural 
capacities. Moreover, when limitations are present in social roles, people usually receive 
home care services to compensate for these limitations rather than rehabilitation aimed at 
enhancing their level of functioning (Vincent et al., 2007). Since participation in social 
roles is associated with well-being and because of the vulnerability of these roles to 
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cognitive deficits, it appears important for rehabilitation services to focus on these social 
roles after discharge home. 
Another goal of our study was to characterize more precisely the relationship 
between specific cognitive deficits and individual domains of participation. After 
adjusting for potentially confounding variables (time since stroke, comorbidities and 
depressive symptoms), people with memory deficits are more impaired in their 
participation in the communication and leisure domains than individuals without these 
deficits. These domains, which include activities such as holding a conversation, reading 
the newspaper and playing cards, typically require greater memory capacities. 
Participation in communication and leisure domains often involves being able to interact 
appropriately with others. Remembering information and using it at the right time without 
help from others is thus particularly important in these domains (Plehn et al., 2004). Even 
mild deficits could limit the number of elements remembered and lead people to abandon 
these challenging activities. Studies with people who had Alzheimer's disease and older 
adults living at home also showed relationships between episodic memory and the 
accomplishment of activities (Tomaszewski, Harrell, Craig & Houtz, 2003). 
Following a stroke, the nutrition, responsibilities and communication domains are 
more restricted in the presence of visual perception deficits than in the absence of these 
deficits. These deficits have an impact on shape discrimination and could make it difficult 
to recognize written language and pictures in some activities such as following a recipe, 
paying bills or reading the newspaper. Deficits in visual perception may have negative 
consequences as they are frequently not recognized by family and strangers and are rarely 
targeted by interventions to compensate for them (McLoughlin, Cooney, Holmes & Levy, 
1996). Other studies with people with dementia including deficits in visual perception 
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also showed a relationship with such activities and roles (Chen Sea et al., 1993; Titus et 
al., 1991; Tomaszewski et al., 2003). 
Our results suggest that people with language deficits present more restrictions in 
the communication, responsibilities, community life and leisure domains than those 
without language deficits. The study by Tomaszewski et coll. (2003) also showed that 
language is related to some activities in people with Alzheimer's disease. Expression, 
verbal and written comprehension and reading are very useful in responding appropriately 
during conversation, exchanging information to pay bills, asking others for services 
needed or understanding exercises explained by a physical therapist. Interactions with 
unfamiliar persons are necessary in these domains but the latter are often unaware of 
subtle language deficits and ways to facilitate interactions with people suffering from 
these deficits in order to promote participation. 
Although unilateral neglect has been shown to affect the accomplishment of 
activities in people with brain damage (Berti et al., 2002; Robertson, Tegner, Goodrich & 
Wilson, 1994), our study did not find that unilateral neglect reduced participation in either 
daily activities or social roles in people discharged to the community after a stroke. This 
lack of significance could be the result of limited power since only 23 persons had 
unilateral neglect. In addition, because we used a group of community-dwelling 
participants, their deficit might be milder than that of individuals who participated in 
previous studies and might be compensated for. Moderate and severe unilateral neglect, 
which could have more impact on participation, would probably have limited individuals' 
chances of returning home. 
Our study also failed to find a significant difference in participation when 
comparing those with and without executive deficits. This is contrary to other studies, 
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which showed relationships between executive functions in dementia and daily life 
activities (Matsuda & Saito, 2005; Tomaszewski et al., 2003). This discrepancy could be 
the result of a number of factors. First, only one executive task was used in our study and 
this task may not have been sensitive to the whole range of executive deficits. Other 
executive components, such as planning, problem-solving and initiative, could be more 
related to participation than the inhibition component (Tomaszewski et al., 2003). These 
deficits could be equally present in the intact group as in the group with impairments for 
the inhibition component and thus limit the likelihood of finding differences between the 
groups. In addition, there are numerous differences between the clinical manifestations of 
stroke and dementia and any of these may account for the differences between our results 
and those observed in the population with dementia. 
Even though neuropsychological tests are predictors of daily functioning, in the 
present study not all domains of participation were restricted by cognitive deficits. In fact, 
there are discrepancies between results on neuropsychological tests, which require 
relatively little time to complete and are more structured than spontaneous activities 
(Cahn-Weiner et al., 2000; Goldstein et al., 1993; Van der Linden et al., 2000). For 
instance, it is probably easier to remember a short story and recall it after a short period of 
time when asked than use appropriate encoding strategies to remember events related by a 
friend and retrieve and use them in future conversation. This has an impact on the 
predictive value of those tests with respect to participation in real life situations. It is 
encouraging to see that for many domains of participation, in the presence of some 
cognitive deficits, level of participation in daily activities and social roles remains at the 
same level as in the absence of these deficits. For example, even though we might 
presuppose that a deficit in episodic memory could restrict participation in social roles, 
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such as in the interpersonal relationships or community life domains, our results suggest 
that people with these deficits do not seem to be more restricted than those without. Both 
groups maintained their participation in activities and roles with help. Similarly, fitness 
and mobility are restricted after a stroke (Desrosiers et al., 2005) but not more so in the 
presence of deficits in visual perception. Hence it seems important to consider results on 
both neuropsychological tests and measures of accomplishment of activities in daily life. 
These results suggest that rehabilitation is possible and could help people with cognitive 
deficits as much as people without them. However, interventions should take preserved 
and altered cognitive functions into account in order to optimize rehabilitation gains. 
In addition, although results on neuropsychological tests on a continuous scale are 
predictors of daily function (Cahn-Weiner et al., 2000; Sherer, Nick, Millis & Novack, 
2003), they are not often used on a dichotomous basis, as we did to compare the groups 
with intact and impaired cognitive function. However, the dichotomization seems to be 
relevant because it is closer to the use made by clinicians to determine their intervention 
objectives according to the person's previous participation. Although some studies have 
shown that the level of cognitive functioning measured by neuropsychological tests is 
related to function (Matsuda & Saito, 2005; Plehn et al., 2004; Tomaszewski et al., 2003), 
clinicians may be more interested in knowing if cognitive deficits limit the person in 
his/her activities and roles, such as making important health decisions or accomplishing 
activities safely. 
Strengths and limitations 
As participation differs with age (Desrosiers, Noreau & Rochette, 2004), we 
decided to recruit only older adults, limiting our study to better understand the impact of 
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cognitive deficits on this population. In addition, our study incorporated some innovative 
aspects not present in previous studies. For example, people with aphasia or recurrent 
stroke were included. As these problems are frequent in this population, our study 
presents good external validity. However, in enhancing external validity by including 
people with different cognitive deficits, we had some missing data on specific cognitive 
tests. For example, some participants did not perform the Stroop test because of language 
deficits, which might reduce internal validity. 
Since executive deficits are related to anosognosia, denial and confabulations 
(Azouvi et al., 2002; Rainville, Giroire, Periot, Cuny & Mazaux, 2003), it is possible that 
some people overestimated their level of participation. However, whenever possible, 
caregivers were present for this part of the assessment and confirmed the way the person 
accomplished activities with or without help or difficulties, thus limiting this bias. 
Assessment of the impact of cognitive deficits three weeks following discharge 
after a stroke does not mean that it would be the same three or six months later but it 
appears to be important to identify domains at risk of restriction without delay in order to 
intervene better. 
In addition to neuropsychological tests and the individual's own perception of 
his/her participation, future studies should also take into consideration the caregiver's 
perception of an individual's participation. This complementary information could enrich 
our understanding of the impact of cognitive deficits on participation. Moreover, a 
qualitative design could provide information that would help to understand the influence 




This study focused on differences in participation according to the presence of 
specific cognitive deficits in older adults discharged to the community after a recent 
stroke. Five of ten domains of participation were significantly affected by the presence of 
cognitive deficits. Participants with cognitive deficits showed a restriction in participation 
in five domains of participation, even after controlling for depression, comorbidities and 
time since stroke. In addition to objective measures such as the ability to do a task in 
assessment settings, measuring participation in a real life context takes into account other 
personal and environmental factors which are essential to establish the goals of 
rehabilitation to recover function in people's meaningful activities and roles. The benefit 
of our findings is that they indicate that this could facilitate early identification of 
participation domains that are at risk of restriction if clinicians are aware that they are 
precipitated by the presence of some specific cognitive impairment. This could help 
clinicians foster the use of residual capacities and try to enhance participation in the 
person's own environment after discharge. 
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6.2 Article intitule «Participation after a stroke: changes over time as a function 
of cognitive deficits» Soumis au journal: Neuropsychological Rehabilitation 
Viscogliosi, C., Belleville, S., Desrosiers, J., Caron, C.D., Ska, B. and the BRAD group 
Titre en fran^ais : Participation sociale consecutive a un accident vasculaire cerebral: 
evolution en fonction de la presence de deficits cognitifs» 
Avant-propos: cet article presente l'objectif 2 de la these. Tout comme pour l'article 1, le 
terme anglais « participation » remplace celui frangais de « participation sociale » car il est 
plus couramment utilise dans la litterature scientifique internationale en langue anglaise. 
Description de l'apport de la candidate a 1'article: la premiere version de l'article a ete 
entierement ecrite pas l'etudiante. Les co-auteures ont ensuite lu et commente l'article. 
L'etudiante a ensuite corrige et resoumis les versions corrigees jusqu'a satisfaction de toutes. 
L'etudiante etait la coordonnatrice de l'etude BRAD dont les donnees ont servi aux analyses 
pour cet objectif. 




Resume en fran^ais 
La participation sociale refere a l'engagement d'un individu dans ses activites courantes et ses 
roles sociaux. Le but de cette etude etait de comparer revolution de la participation sociale de 
personnes agees ayant subi un accident vasculaire cerebral (AVC) en fonction de la presence 
de deficits de memoire, de perception visuelle, de fonctions executives (inhibition), 
d'attention visuelle et de langage. Un total de 197 personnes ayant subi un AVC ont ete 
evaluees trois semaines, trois mois et six mois apres leur conge d'un centre hospitalier de 
courte duree, d'une unite de readaptation fonctionnelle intensive ou d'un hopital de jour 
geriatrique. La Mesure des Habitudes de vie (MHAVIE) a ete utilisee pour mesurer la 
participation sociale. Des tests neuropsychologiques ont ete utilises pour determiner la 
presence de deficits de memoire, de perception visuelle, de fonctions executives (inhibition), 
d'attention visuelle et de langage. Globalement, les resultats indiquent que la participation 
sociale consecutive a un AVC s'ameliore apres le retour a domicile, et ce, malgre la presence 
de deficits cognitifs. L'evolution ne differe entre les personnes intactes et atteintes que pour le 
langage et les fonctions executives et ce, pour trois domaines de participation sociale : les 
relations interpersonnelles, la vie communautaire et les responsabilites. Ces resultats 
indiquent que lors du retour a domicile apres un AVC, une amelioration de la participation 
sociale est possible malgre la presence de deficits cognitifs. 
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Participation refers to the engagement of a person in daily activities and social roles. The goal 
of this study was to compare changes in older adults' participation over time following a 
stroke as a function of the presence of deficits in memory, visual perception, executive 
functions, visual attention or language. A total of 197 persons with stroke were assessed three 
weeks, three months and six months after discharge from an acute care hospital, rehabilitation 
unit or geriatric day hospital. The Assessment of Life Habits was used to measure 
participation. Neuropsychological measures were used to assess the presence of a cognitive 
deficit in the domains of memory, visual perception, executive functions (inhibition), visual 
attention and language. Overall, results indicate that participation after a stroke improves over 
time after hospital discharge in spite of cognitive deficits. Changes in participation over time 
differed between unimpaired and impaired participants only for language and executive 
deficits in three domains: interpersonal relationships, community life and responsibilities. 
These results indicate that when returning to the community after a stroke, positive changes in 
participation over time are possible even with cognitive deficits. 
Keywords (Mesh terms): neurobehavioral manifestations, human activities, communication 
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Stroke is among the conditions that have the biggest impact on daily life activities 
(2002). Nonetheless, 85% of people who survive after a stroke return home (Reutter-Bernays 
& Rentsch, 1993). Stroke can result in a wide range of deficits including those affecting 
cognitive functions (Tatemichi et al., 1994). When cognitive deficits are not identified and 
compensated for, they can lead to restrictions in daily life activities (Jette et al., 2005; 
Pohjasvaara et al., 2002), even if the deficits are mild (Rochette, Desrosiers, Bravo, St-Cyr-
Tribble & Bourget, 2007; Wilkinson et al., 1997). 
Cognitive deficits following a stroke are very frequent and do not occur uniformly 
(Bouchard & Mackey, 2007). They can vary in type and severity and thus have different 
impacts on the accomplishment of daily life activities (Bouchard & Mackey, 2007; Sveen et 
al., 1999). Lincoln and colleagues (1998) found that, after a stroke, as many as 55% of people 
have deficits in episodic memory, up to 40% show deficits in executive functions and 
language deficits affect 23% of people. In the study by Chen Sea, Henderson, and Cermak 
(1993), visual perception deficits were found in 53% of people who had a stroke. Finally, 
Becker and Kamath (2007) reported unilateral visual neglect among 24% of stroke survivors. 
Moreover, deficits in episodic memory (Hanks et al., 1999), visual perception (Whitson et al., 
2007), executive functions (Grigsby et al., 2002), visual attention (Chen Sea et al., 1993) and 
language (Duncan et al., 2005) are associated with difficulties in the capacity to accomplish 
activities of daily living (ADL) and instrumental activities of daily living (IADL). Thus stroke 
results in a number of cognitive deficits that have a significant impact on the ability to carry 
out activities of daily life. 
In recent years, a new concept has emerged in the field of rehabilitation, namely 
participation (Desrosiers et al., 2005). This concept is derived from the concept of handicap 
which was previously used in rehabilitation (Fougeyrollas, Noreau et al., 1998). The 
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International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (WHO, 2001) and 
Disability Creation Process (DCP) model (Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998) are the two 
best-known models defining the concept of participation. The ICF defines participation as the 
involvement of the person in domains of life situations. In the DCP model (Fougeyrollas, 
Cloutier et al., 1998), participation is operationalized by the concept of life habits comprising 
daily activities and social roles which people accomplish in their own environment. 
According to the DCP model, physical and social environmental factors interact with personal 
factors as facilitators or obstacles in the domains of participation divided into six daily 
activities and six social roles. 
Jette and colleagues (2005) found that in the first year after discharge from a 
rehabilitation unit for various pathological conditions including stroke, cognitive deficits are 
the variable that most affect the level of participation. In their longitudinal study, cognitive 
functions explained 13 to 27% of the variance in participation 12 months after discharge from 
a rehabilitation unit. After a stroke, cognitive deficits assessed at discharge were shown to be 
negatively associated with participation up to four years later (Desrosiers et al., 2008; 
Desrosiers et al., 2006; Desrosiers et al., 2002). 
Cognitive deficits do not affect only ADL and LADL. In fact, in people with few 
stroke-related physical restrictions, cognitive deficits also limit social and leisure activities 
(Wilkinson et al., 1997), which are not included in the ADL and IADL usually assessed in 
studies. Since participation covers not only activities essential to survival but also roles 
related to self-actualization, this concept includes most of the domains in which people are 
involved in their life. Participation is thus an important concept for clinicians and researchers 
to assess. 
However, even though studies show that neuropsychological tests predict daily and 
social activities, they are only moderately associated with them (Matsuda & Saito, 2005; 
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Plehn et al., 2004; Tomaszewski et al., 2003). In fact, some studies have actually reported a 
dissociation between performance on neuropsychological tests and performance in real life 
situations (Damasio, 1995; Goldstein et al., 1993). It is thus critical to consider the 
performance of real activities and to assess their relationship with test results. Moreover, 
studies that examined the relationship between capabilities in doing daily activities and 
cognitive deficits rarely considered the impact of facilitators and obstacles in the environment 
on the real engagement in daily life activities. 
Furthermore, because of the nature of cognitive deficits, it is important to know not 
only if people can accomplish a task in the rehabilitation unit but also how, after being 
discharged home, they accomplish or do not accomplish their daily activities and social roles. 
There could also be particular activities that are more compromised by some specific 
cognitive deficits. As people try to resume previous activities and encounter obstacles in their 
environment, cognitive deficits might limit their ability to adapt to new physical limitations in 
doing real life activities. They may experience more difficulty in finding new ways to do 
activities or using assistive devices as facilitators in some domains of participation. How 
exactly does each specific cognitive deficit affect the accomplishment of daily life activities? 
Which kinds of difficulties result from each cognitive deficit? Do specific cognitive deficits 
have an impact on the change in participation over time? Only a few studies have been 
published on the relationship between participation and specific cognitive deficits following a 
stroke. 
In addition, little is known about participation when people return to their community 
after a stay in hospital, a rehabilitation unit or geriatric day hospital as a function of the 
cognitive deficits following a stroke. Moreover, the majority of studies focus mainly on ADL 
and IADL, without considering other important aspects of life such as interpersonal 
relationships and leisure even though those domains are important to the quality of life of 
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older adults. To our knowledge, no study has investigated how participation changes over 
time and how the presence and nature of cognitive deficits modulate those changes. A better 
understanding of the role of cognitive deficits in participation as people return home is 
important as it can contribute to predicting participation restrictions in targeted groups and 
help design prevention programs that are tailored to individual needs. Indeed, the 
identification of domains of participation that develop differently depending on the presence 
of specific cognitive deficits would help clinicians to pay more attention to optimizing 
performance in daily activities and social roles. 
The objective of this study was to compare changes in older adults' participation over 
a six-month period post-stroke with and without cognitive deficits in memory, visual 
perception, executive functions, visual attention or language. This was done by identifying 
participants with and without clinically defined deficits in the domains of memory, perceptual 
capacities, executive functions, visual attention and language, and by comparing changes in 
participation over time between impaired and unimpaired participants. We used a 
dichotomous strategy (defining impaired and unimpaired participants) because it is more 
likely to facilitate the transfer of our findings to clinical practice. We expected the presence of 
a cognitive deficit to reduce participation. Though we expected some favourable outcomes 
with participation improving over time in spite of cognitive deficits, this improvement should 
not be as great in those with cognitive impairment. Indeed, the presence of a cognitive deficit 
should limit the participant's ability to adapt to difficulties. There are few data in the literature 
from which to develop precise hypotheses regarding how each cognitive domain impacts on 
changes in participation. However, one might predict that some deficits, the language deficits 





This study was part of a larger multicentric study on the rehabilitation needs of people 
who had a stroke conducted in three regions of the province of Quebec: Montreal, 
Chaudieres-Appalaches and the Eastern Townships (Desrosiers et al., 2008). Following 
approval by the human research ethics committees of each institution, participants were asked 
to give free and informed consent to participate in the study. All participants were assessed at 
home by an occupational therapist. Cognitive functions were assessed three weeks after 
discharge (Tl) from hospital, a rehabilitation unit or a geriatric day hospital, while 
participation level was estimated three times: at three weeks (Tl), three months (T2) and six 
months (T3) after discharge. 
Participants 
To be included, participants had to 1) have had a clinical stroke (World Health 
Organization, 2001), 2) be 65 years of age or older, 3) speak French, and 4) not have 
degenerative pathology (such as Parkinson's or Alzheimer's disease). Each patient discharged 
from an institution involved in the study and who met the eligibility criteria was asked to 
participate. Of the 253 persons invited to participate in the study, 209 agreed. Of these, 12 had 
health problems that prevented them from continuing or induced them to refuse to continue, 
leaving 197 participants for analysis; their characteristics are presented in Table 6.2.1. 
Participants had their stroke, on average, three months before the first measurement (Tl). 
Even though people usually return home quite soon from an acute care hospital, geriatric day 
hospital services can last weeks or months, which accounts for the mean time between stroke 
and measurement. Women and men were equally represented. Schooling was equivalent to 




Table 6.2.1: Some characteristics of the participants (n=197) 
Continuous variables Mean (SD) 
Age 76.9 (7.0) 
Time since stroke (days) 90.4 (79.7) 
Comorbidity* 2.2 (2.1) 
Schooling (years) 8.3 (4.2) 
Categorical variables Frequency (%) 
Gender (women) 96 (48.7%) 
Place of discharge 
Rehabilitation unit 90 (45.7%) 
Geriatric day hospital 21 (10.7%) 
Acute care hospital 86 (43.7%) 
Side of lesion 
Right 93 (47.2%) 
Left 91 (46.2%) 
Bilateral 13 (6.6%) 
Site of lesion 
Sylvian 77 (52.4%) 
Lacunar infarct 43 (29.3%) 
Vertebrobasilar 27(18.4%) 
Previous stroke 58 (29.4%) 
Urinary incontinence 46 (23.4%) 




Cognitive deficits were measured with standardized, widely used, valid and reliable 
neuropsychological tests. The selected tests have reference values, appropriate for the older 
population, which were used to separate groups as a function of specific cognitive deficits. 
Neuropsychological tests 
Episodic memory was measured with the Logical Memory subtest of the WMS III 
(Wechsler, 1987) whose validity and reliability have been studied (Prigatano, 1978). We used 
the age- and education-matched reference values derived from healthy older adults (Ferrario 
etal., 1998). 
The Motor Free Visual Perceptual Test, vertical version (MVPT-V), is a valid and 
reliable test (Colarusso & Hammill, 1972; Mercier et al., 1995) to identify visual perception 
deficits (Mercier et al., 1995). Age-matched reference values were derived from healthy 
adults over 50 years old (Mercier et al., 2002). 
The Victoria Stroop Test (Stroop, 1935) was used to identify deficits in the inhibition 
component of executive deficits. This test was shown to have good discriminant validity for 
the inhibition component of executive functioning (Hanes et al., 1996) and showed adequate 
test-retest reliability (Lezak, 1998). Age-matched reference values were derived from healthy 
elderly adults (Spreen & Strauss, 1998). 
The Bells Test was used to measure unilateral visual neglect (Gauthier et al., 1989). 
The test has good test-retest reliability (Colarusso & Hammill, 1972; Mercier et al., 1995) and 
adequate criterion validity in discriminating between people with and without unilateral visual 
neglect (Gauthier et al., 1989). The reference values were derived from healthy right-handed 
adults (Vanier et al., 1990). 
Three language components were assessed: picture naming, comprehension and 
reading. The Boston Naming Test (BNT) (Kaplan et al., 1983) was used to evaluate picture 
125 
CHAPITRE 3 
naming. This test has good criterion (Williams et al., 1989) and construct (Halperin et al., 
1989) validity and test-retest reliability (Teng et al., 1989). Age- and gender-matched 
reference values were derived from cognitively normal older adults living at home (Van Gorp 
et al., 1986). The Token Test, short form (De Renzi & Faglioni, 1978) was used to measure 
sentence comprehension. The test was shown to have adequate criterion validity (Spellacy & 
Spreen, 1969) and test-retest reliability (Gallagher, 1969). Education-matched reference 
values were derived from people who sustained right brain damage and were not aphasie (De 
Renzi & Faglioni, 1978). To estimate reading capacities, the Montreal-Toulouse reading test 
(Dordain et al., 1983) was used. The test has good construct validity in measuring verbal 
abilities (Dordain et al., 1983). Education-matched reference values were available from 
hospitalized patients with sciatica (Nespoulous et al., 1992). 
Measure of participation 
The Life Habits (Life-H) short version 3.1 (Fougeyrollas & Noreau, 2002) is a 
questionnaire used to estimate the level of participation. The Life-H is based on the Disability 
Creation Process (DCP) model (Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). It measures participation 
in 77 daily activities and social roles grouped in 12 domains. There are six domains of daily 
activities: nutrition, fitness, personal care, housing, mobility and communication. Social roles 
also include six domains: responsibilities, interpersonal relationships, community life, 
education, employment and leisure. For this particular study, two domains (education and 
employment) were not used since they are not usual activities for this age group (Desrosiers, 
Noreau & Rochette, 2004), leaving 67 items in 10 domains of participation. Using services 
from a medical clinic, taking care of one's health, using bank cards, participating in religious 
activities, participating in sports or recreational activities, and going to artistic or cultural 
events are examples of activities and roles assessed by the Life-H questionnaire. For each 
activity, participation was measured using a Likert scale ranging from 0 to 9, where a higher 
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score indicates optimal participation. Scores are based on the difficulty accomplishing an 
activity or a social role and the assistance used (human or technical). On the one hand, 
activities could be done without difficulty, with some difficulty, by someone else or not done. 
On the other hand, an assistive device, environmental arrangement or human assistance could 
be provided. The questionnaire is completed with the examiner who asks the participant if and 
how he or she performs each activity. The Life-H has been shown to have good discriminant 
validity (Desrosiers, Noreau, Robichaud et al., 2004) and good test-retest and interrater 
reliability (Noreau et al., 2004). The construct validity has also been studied (Desrosiers, 
Noreau, Robichaud et al., 2004; Noreau, Fougeyrollas & Vincent, 2002). A minimal 
difference of 0.5 points or a change of 0.5 points over time is considered clinically significant 
(unpublished data). The Life-H also provides age-matched reference values (Desrosiers, 
Noreau & Rochette, 2004). 
Data analysis 
The first step was to identify groups of participants on the basis of the presence or 
absence of a specific cognitive deficit at Tl. For each cognitive test, reference values were 
used to identify participants with and without cognitive deficits according to their raw scores 
on each test. For the memory, naming and reading tests, impaired participants were identified 
by first deriving individual z-scores using the mean and SD. Those with a Z-score larger than 
-1.5 were classified as impaired. For the perceptual test, the 5th percentile of reference values 
on the MVPT-V was used to determine impairment (Mercier et al., 2002). Since performance 
on the Stroop test may also reflect differences in reading or processing speed, deficits in 
reading, language and psychomotor slowing were taken into account by excluding 
participants with impairment in those domains as reflected on the two control conditions of 
the Stroop test. Thus the impaired group included only participants who were impaired on the 
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inhibition condition but normal on the two control conditions. For the language 
comprehension component, participants were considered impaired if their adjusted score for 
schooling on the Token Test was under 29/36, as suggested by De Renzi et Faglioni (1978). 
For language deficits, participants who presented an abnormal score on at least one of the 
three language function tests were considered impaired. Finally, for unilateral visual neglect, 
participants who had three or more omissions on one side compared to the other on the Bells 
Test were considered impaired (Vanier et al., 1990). Therefore, people with and without 
cognitive impairment were identified for each cognitive domain and used as the Group factor. 
Note that there were some missing data, particularly when participants were unable to 
complete tasks or parts of tasks. In this case, participants were excluded from the analyses of 
the cognitive component but were not excluded from the rest of the analyses. This represents 
about 3.2 % of the data. 
The level of participation was determined by computing a mean score for each of the 
10 domains of the Life-H and the two global subscores: one for daily activities and one for 
social roles. The number of items differs according to the domain, from three to eight. Daily 
activities and social roles subscores were used as dependent variables. Change in participation 
was assessed with a mixed ANOVA using Time since discharge as a repeated factor (three 
levels: three weeks, three months and six months after discharge) and Group as a between-
subject factor (two levels: impaired, intact). Different analyses were used for each cognitive 
domain. When a significant Group by Time interaction was found on any of the two subscores 
of the Life-H scale, the source of the effect was assessed to locate which specific life domain 
was particularly affected. The source of significant effect was assessed using a one way 
ANOVA to follow the change over time in each group. Independent t-tests (or the Mann-
Whitney test in the case of non-normal distribution) were used to assess differences between 
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groups at each measurement time (p<0.05). All analyses were performed with SPSS-PC 
software version 12.0 for Windows. 
For each cognitive domain, the Group by Time interactions are presented first. When 
interactions were not significant, Group effect and Time effect followed. When interactions 
were significant, simple effects are presented that assess the Time effect in each group 
separately and t-tests were used to assess group differences at each measurement time. Data 
for all participants from these three places of discharge are presented together because even 
though the participants' physical deficits vary depending on the place of discharge, there was 
no difference for cognitive deficits (Desrosiers et al., 2008). 
Results 
The dotted lines in Figures 6.2.2 to 6.2.6 indicate the mean reference level obtained by 
an independent group of healthy older adults living in the community (Desrosiers, Noreau & 
Rochette, 2004). Hence, level of participation after stroke, with or without cognitive deficits, 
is lower than in normal aging. 
Memory deficits 
Results obtained by memory-impaired and memory-intact people on the two subscores 
of the Life-H are shown in Figure 6.2.1. The ANOVA comparing people with and without 
memory deficits on the daily activities subscore yielded no Group by Time interaction 
[F(l,185)=0.731; p=0.394]. However, there was a significant Time effect [F(l,185)=39.95; 
p<0.0005] and a significant Group effect [F(l,185)=5.19; p=0.024]. The ANOVA for social 
roles also indicated no Group by Time interaction [F(l,171)=5.82; p=0.446] but significant 
Time [F(l,171)=22.50; p<0.0005] and Group [F(l,171)=8.15; p=0.005] effects. As shown in 
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Figure 6.2.1, the two groups enhanced their participation at the same rate after discharge but 
people with memory deficits had a lower level of participation. 
Subscores 
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Measurement time 
T2 T3 
Figure 6.2.1: Changes in participation according to the presence of memory deficits. 
Impaired: n=69; Intact: n=118. Dotted lines indicate participation in healthy older 
adults living in the community. 
Visual perception deficits 
The ANOVA comparing people with and without visual perception deficits indicated 
no significant Group by Time interaction for daily activities [F(2,190)=0.528; p=0.468]. 
However, there was a significant main Group effect [F(l,191)=7.97; p=0.005] and a 
significant Time effect [F(l,191)=47.18; p<0.0005]. Similarly, the ANOVA yielded no 
significant Group by Time interaction for the social roles subscore [F( 1,176)= 1.97; p=0.163] 
but there were significant main Group [F(l,176)=13.94; p<0.0005] and Time 
[F(l,176)=28.77; p<0.0005] effects. As can be seen in Figure 6.2.2, people with visual 
perception deficits had a lower level of participation in daily activities and social roles but 
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significantly enhanced their participation over time at the same rate as those without these 
deficits. 
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Figure 6.2.2: Changes in participation according to the presence of visual perception 
deficits. Impaired: n=83; Intact: n=110. Dotted lines indicate participation in healthy 
older adults living in the community. 
Executive deficits 
The ANOVA comparing people with and without executive deficits on the daily 
activities subscore indicated no Group by Time interaction [F(l,181)=1.20; p=0.275] and no 
Group effect [F(l,181)=0.029; p=0.866] but a significant Time effect [F(l, 181 )=41.84; 
p<0.0005]. As shown in Figure 6.2.3, the two groups had a similar level of participation for 
daily activities overall and they enhanced their participation at a similar rate after discharge. 
In contrast, the ANOVA indicated a Group by Time interaction [F(l,168)=3.90; p=0.05] for 
the social roles subscore. Figure 6.2.3 and follow-up tests indicated that both groups increased 
their participation in social roles over time [F(l,79)=4.74; p<0.032 and F(l,89)=22.13; 
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p=0.0005] but that the increase was greater in participants with inhibition deficits than those 
without. Post-hoc comparisons indicated that there were no significant Group differences at 
any time (p=0.303; p=0.873; p=0.634), meaning that participation did not differ significantly 
between groups. Examination of the different social roles domains indicated that the Group by 
Time interaction in social roles arises mostly from the Interpersonal relationships domain. For 
this domain, the ANOVA indicated a Group by Time interaction [F(2,292)=3.18; p=0.043]. 
Participants with inhibition deficits enhanced their score over time [F(2,152)=5.29; p=0.006] 
contrary to participants without this deficit [F(l,70)=0.125; p=0.725]. Again, no group 
difference was found at any time (p=0.08; p=0.141; p=0.133). 
Visual attention 
The ANOVA comparing people with and without unilateral visual neglect on the daily 
activities subscore indicated no Group by Time interaction [F(l,193)=0.409; p=0.306] and no 
Group effect [F(l,193)=2.29; p=0.132] but a significant Time effect [F(l,193)=24.94; 
p<0.0005]. The ANOVA on the social roles subscore also indicated no Group by Time 
interaction [F(l,178)=0.708; p=0.401] and no significant Group effect [F(l,178)=1.18; 
p=0.280] but again a significant Time effect [F(l,178)=15.12; p<0.0005]. As shown in Figure 
6.2.4, the two groups had a similar level of participation for daily activities and social roles 
overall and enhanced their participation at a similar rate after discharge. 
Language deficits 
The ANOVA comparing people with and without language deficits on the daily 
activities subscore indicated no Group by Time interaction [F(l,193)=l.44; p=0.232] but a 
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Figure 6.2.3: Changes in participation according to the presence of executive 
deficits. Impaired: n=97; Intact: n=86. *Significant difference in chance over time 
between groups. Dotted lines indicate participation in healthy older adults living in 
the community. 
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Figure 6.2.4: Changes in participation according to the presence of unilateral visual 
neglect. Impaired: n=23; Intact: n=172. Dotted lines indicate participation in healthy 
older adults living in the community. 
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As shown in Figure 6.2.5, the two groups enhanced their participation over time at a similar 
rate after discharge but people with language deficits had lower participation. For the social 
roles subscore, the ANOVA indicated a trend toward a Group by Time interaction 
[F(l,178)=3.71; p=0.056]. Post-hoc comparisons indicated that there was also a significant 
Time effect in both groups [F(l,98)=8.91; 0=0.004 and F(l,80)=24.52; p<0.0005] and 
significant Group differences at the three measurement times (p<0.0005; p<0.0005; p=0.026). 
As shown in Figure 6.2.5, the group with language deficits tended to enhance their 
participation in social roles at a greater rate than people without. In fact, the group with 
language deficits continued to enhance their participation in social roles between three and six 
months while the group without deficits stayed at the same level but still higher than those 
with deficits. 
The Group by Time interaction in social roles appears to be mostly related to the 
Community life [F(l,193)=3.57; p=0.06] and Responsibilities [F(l,193)=3.40; p=0.067] 
domains where trends toward a Group by Time interaction were found. For the Community 
life domain, even though both groups enhanced their level of participation [F(l,105)=5.58; 
p=0.02 and F(l,88)=14.89; p<0.0005], the group with language deficits enhanced their 
participation more than the group without. People with language deficits had a lower level of 
participation than those with no language deficits over the first three months after discharge 
(p<0.0005; p<0.0005). This difference had decreased at six months and was only marginally 
significant (p=0.066). For the Responsibilities domain, participants with language deficits 
enhanced their participation over time [F(2, 176)=8.09; p<0.0005] contrary to those without 
these deficits [F(l,105)=2.18; p=0.143]. Participants with language deficits stayed at a 
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Figure 6.2.5: Changes in participation according to the presence of language deficits. 
Impaired: n=89; Intact: n=106. *Significant difference in chance over time between 
groups. Dotted lines indicate participation in healthy older adults living in the 
community. 
Discussion 
The goal of this study was to assess changes in participation over time, as a function of 
the presence of deficits in some specific cognitive functions: memory, visual perception, 
executive functions, visual attention and language. This was done in older adults discharged 
home following a stroke. To our knowledge, this study is the first to look at changes in 
participation over time according to the presence or absence of stroke-related specific 
cognitive deficits in older adults. This study contributes to a better understanding of whether 
participation changes over time in the presence of cognitive deficits, which specific domains 
of participation are subject to change over time, and whether this differs as a function of the 
person's cognitive symptomatology. Our results indicate that participation is globally 
impaired by the presence of cognitive deficits. Nevertheless, they also indicate that 
participation increases overall in the first six months following discharge post-stroke despite 
the presence of cognitive deficits. However, examination of participation in daily activities 
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and social roles indicates different patterns of change over time for some domains as a 
function of language and inhibition deficits. For the other cognitive functions, change over 
time is the same in both groups. For language and inhibition, while the nature of the cognitive 
deficit has no impact on the pattern of change for daily activities, it modulates the change in 
participation for social roles. This is particularly marked for three domains of social roles, 
namely Interpersonal relationships, Community life and Responsibilities. For those domains 
of participation, our results indicate that people with language or inhibition impairments 
experienced a more marked improvement in participation than people with no impairment in 
those cognitive functions. Moreover, from a clinical perspective, significant statistical 
differences found in participation are interesting. In fact, a difference of 0.5 points on the 
Life-H is recognized as being clinically relevant (Desrosiers, Noreau, Robichaud et al., 2004). 
The difference in improvement in participation for social roles may be explained by 
the fact that few rehabilitation interventions focus on enhancing social roles. Unlike daily 
activities, which are mainly done soon after the stroke because they are required for survival, 
social roles linked to self-actualization are often abandoned immediately after a health 
problem. At discharge, the need to return to the community could be beneficial (Indredavik, 
Fjaertofit, Ekeberg, Loge & Morch, 2000) because, despite difficulties encountered, people 
have to resume some social roles. For example, the need to go to the bank (Responsibilities 
domain), shop for food (Community life domain) or interact with others (Interpersonal 
relationships domain) requires developing strategies to compensate for deficits. The only 
domain in social roles that did not have a differential change over time according to the 
presence of cognitive deficits was the Leisure domain. This domain did not change differently 
between the two groups probably because, regardless of the level of cognitive function, this 
domain of participation is the most affected by stroke (Desrosiers et al., 2005), meaning that 
people do very few leisure activities which are not essential to survival. 
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Interestingly, even though participation is restricted following stroke (D'Alisa et al., 
2005; Dekker et al., 1995), cognitive deficits are not always a barrier to resuming 
participation. Even though Desrosiers et coll. (2008) have shown that cognitive variables 
negatively predict participation, our results showed that an improvement in social roles as 
well as daily activities is possible even with cognitive deficits. When resuming daily activities 
and social roles, cognitive deficits do not seem to limit the use of residual cognitive capacities 
or affect compensations required to adjust to sensorimotor deficits. Learning new strategies 
seems to be possible even with cognitive deficits. Apart from personal factors, environmental 
factors could influence the positive change in participation over time. After discharge home, 
help received from informal caregivers (Bhogal et al., 2003; Jette et al., 2005) could be 
beneficial in resuming participation. For instance, the study by Glass and colleagues (1993) 
showed that optimal social support was linked to better recovery of functional independence 
after a stroke. In our study, every participant had a family caregiver who provided support 
when needed to facilitate participation. 
The greater improvement in social roles for the group with language and inhibition 
deficits could be due to the reduction in these deficits at three and six months after discharge. 
Indeed, as the groups with and without the presence of cognitive deficits were determined 
with the Tl data, some specific cognitive deficits may have disappeared at T2 and T3. This 
reduction in cognitive deficits could have led to an improvement in participation in the 
impaired group. Change over time could have been less favourable if there had been only 
participants who still had those specific cognitive deficits at T3 in the impaired group. 
Otherwise, differential change over time could also be explained by a regression to the mean 
effect. Our results point to lower participation in the impaired groups at Tl, who could thus 
enhance their participation more than people without cognitive deficits, who had better 
participation initially and fewer opportunities to enhance it. 
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Strengths and limitations 
Our study included some innovative aspects rarely considered in previous studies. 
First, people with aphasia or recurrent stroke were included, which increases the external 
validity of the study. As indicated in our results, people with language deficits had a different 
change in participation over time than people without. As time since the stroke may influence 
the level of participation (Desrosiers et al., 2006), only people recently discharged from health 
services following a stroke were recruited. This sampling procedure enabled us to follow 
people during the acclimatization period when they begin to adapt to real life situations using 
coping strategies. 
We recognize that the validity of using a self-report questionnaire to estimate 
participation in people with mild and moderate cognitive deficits could be questioned because 
participants could incorrectly estimate their performance in daily activities and social roles. It 
is of note, however, that Poulin and Desrosiers (2008) showed that self-reported participation 
is a valid measure in people who have mild cognitive deficits. In addition, our measure was 
used at three measurement times and provided quite consistent results over the three time 
points, which supports its validity. In spite of their limitations in participation at Tl, 
participants reported better participation at T2 and T3. Thus it is unlikely that the positive 
change over time was related to anosognosia. Moreover, as rehabilitation should focus on 
improving quality of life, the client's point of view regarding his/her level of participation is 
as important to consider as objective measures of independence in activities (Desrosiers et al., 
2003). Finally, the short duration of the follow-up, which helped to limit attrition in this 
fragile population, did not allow us to determine if the change over time would persist in the 




This study aimed to explore changes over time in participation in daily activities and 
social roles according to the presence of specific cognitive deficits in older adults who had 
had a stroke. This study illustrates the usefulness of measuring participation and not just 
cognitive deficits because other personal and environmental factors could facilitate or impede 
participation despite cognitive deficits. Three domains of participation changed differently 
over time according to the presence of some specific cognitive deficits. On the one hand, 
participation improved after discharge home even with cognitive deficits. On the other hand, 
the overall level of participation was limited by cognitive deficits. Since for most people 
rehabilitation occurs before returning home, they have not experienced all their previous daily 
life activities and roles and could not express difficulties which rehabilitation could address. 
A better understanding of the influence of specific cognitive deficits on participation in daily 
activities and social roles could help to enhance rehabilitation programs by developing 
interventions to integrate strategies and preserved cognitive capacities in real life situations 
after discharge. 
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6.3 Article intitule «Type of help provided by Caregivers in optimizing 
participation according to cognitive deficits following a stroke» A soumettre au 
Journal Qualitative Health Research 
Viscogliosi, C., Caron, C.D., Desrosiers, J. and Belleville, S. 
Titre en fran^ais: 
«Type d'aide apporte par les proches-aidants en fonction des deficits cognitifs 
consecutifs a un accident vasculaire cerebral en vue d'optimiser la participation sociale» 
Avant-propos : cet article presente l'objectif 3 de la these. 
Description de l'apport de la candidate a l'article : la premiere version de l'article a ete 
entierement ecrite pas l'etudiante. Les co-auteures ont ensuite lu et commente l'article. 
L'etudiante a ensuite corrige et resoumis les versions corrigees jusqu'a satisfaction de toutes. 
L'etudiante a realise toutes les entrevues avec les proches-aidants et fait la codification et 
l'analyse. 
Specification du statut de 1'article : a soumettre a Journal of Qualitative Health Research. 
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Resume en fran^ais 
Cette etude vise a explorer le type d'aide apporte par les proches-aidants en fonction des 
deficits cognitifs de personnes agees ayant subi un accident vasculaire cerebral (AVC) dans le 
but d'optimiser leur niveau de participation sociale dans les activites courantes et les roles 
sociaux. Douze proches-aidants et les personnes ayant subi un AVC a qui elles apportent de 
l'aide ont ete rencontres trois semaines (Tl), trois mois (T2) et six mois (T3) suivant leur 
retour a domicile apres avoir refu des services d'un centre hospitalier de courte duree, d'une 
unite de readaptation fonctionnelle intensive ou d'un hopital de jour geriatrique. Les proches-
aidants ont ete rencontres en entrevues semi-structurees et les personnes ayant subi un AVC 
ont repondu a une batterie de tests neuropsychologiques et a un questionnaire sur leur 
participation sociale. Un devis longitudinal mixte a ete utilise et les analyses ont ete faites 
selon l'approche de Miles et Huberman. Le soutien cognitif a ete le type d'aide le plus 
mentionne par les proches-aidants. Une grande variete d'autres types d'aide ont ete decrits en 
reponse aux deficits cognitifs presents chez les personnes ayant subi l'AVC. Les types d'aide 
incluent la stimulation, la supervision, l'enseignement, la reparation, le soutien emotionnel, 
l'assistance physique, l'evitement de situations, la substitution et la non-intervention 
volontaire. A la suite d'un AVC, le type d'aide apporte par les proches-aidants differe en 
fonction de la nature des deficits cognitifs. De plus, l'aide varie egalement en fonction de 
facteurs relies au proche-aidant lui-meme, a la personne ayant subi l'AVC ainsi qu'a la 
relation entre les deux. Certains types d'aide sont plus appropries pour optimiser la 
participation sociale en fonction des deficits cognitifs presents. La comprehension du contexte 
d'aide pourrait aider les professionnels de la sante a ameliorer leur partenariat avec les 
proches-aidants pour promouvoir la participation sociale des personnes ayant des deficits 
cognitifs consecutifs a un AVC. 
148 
CHAPITRE 3 
Types of help provided by caregivers to optimize participation according to cognitive 
deficits following a stroke 
To be submitted to Qualitative Health Research 
Viscogliosi, C.\ Caron, C.D.1'2, Desrosiers, J.1'3 and Belleville, S.4,5 
1. Research Centre on Aging, University Institute of Geriatrics of Sherbrooke, 1036 
Belvedere South, Sherbrooke, Quebec J1H 4C4, Canada 
2. School of Nursing, Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de Sherbrooke, 
3001 12th Avenue, Sherbrooke, Quebec, Canada 
3. School of Rehabilitation, Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de 
Sherbrooke, 3001 12th Avenue, Sherbrooke, Quebec, Canada 
4. Research Centre of the Montreal Geriatric University Institute, 4565 Queen Mary Road, 
Montreal, Quebec H3W 1W5, Canada 
5. Department of Psychology, Universite de Montreal, Box 6128, Downtown Station, 
Montreal, Quebec H3C 3J7, Canada 




Objective: To explore the types of help provided by caregivers to optimize the participation in 
daily activities and social roles of older adults who have cognitive deficits following a stroke, 
and to assess how help differs as a function of the nature of the cognitive deficits. Method: 
Twelve family caregivers were met in semi-structured interviews three weeks (Tl), three 
months (T2) and six months (T3) following discharge home from an acute care hospital, 
rehabilitation unit or geriatric day hospital. Their care receiver had previously taken a battery 
of cognitive tests and answered a questionnaire on participation. A longitudinal mixed-
method design was employed and the interviews were analyzed using the approach of Miles 
and Huberman. Results: Cognitive support was the type of help most often reported by 
caregivers. A wide variety of other types of help were also described in response to the 
presence of cognitive deficits. These were stimulation, supervision, teaching, repair, 
emotional support, physical assistance, situation avoidance, substitution and voluntary non-
intervention. Following a stroke, the type of help provided by caregivers differs according to 
the nature of the cognitive deficits and is influenced by their values and objectives. This help 
also varies depending on other factors related to the caregivers' or care receivers' 
characteristics, their relationship and the environment. Discussion/Conclusion: Some types 
of help are more appropriate in the presence of some specific cognitive deficits to promote 
participation. Understanding the context of the help provided in order to optimize the 
participation of older adults in the presence of specific cognitive deficits post-stroke could 
help professionals enhance their partnership with caregivers. 




Following a stroke, physical, cognitive, emotional and social disabilities might occur 
(Dombovy, Basford, Whisnant & Bergstralh, 1987; Schmidt et al., 1986) resulting in a need 
for help from others in activities of daily living (ADL) for 25-50% of people (Bouchard & 
Mackey, 2007). Disabilities affect not only ADL 'out also more complex activities such as 
instrumental activities of daily living (IADL), leisure and social activities. Thus it is important 
to consider the impact of deficits resulting from a stroke on a wide range of activities. 
Participation, defined as the involvement of people in their daily life activities and social 
roles, encompasses a wide variety of activities and roles such as community life, interpersonal 
relationships and leisure, as well as more vital activities such as mobility and personal care 
(Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). 
Among the consequences of stroke that could affect participation, cognitive deficits 
are present in 30% to 90% of people (Hochstenbach et al., 1998; Lincoln et al., 1998). These 
deficits were found to be associated with the level of participation (Desrosiers et al., 2005; 
Hanks et al., 1999; Jette et al., 2005; Ozdemir et al., 2001), even after adjusting for physical 
disabilities (Grigsby et al., 2002; Kauhanen et al., 2000; Lincoln et al., 1998). Depending on 
its location, the lesion will affect different cognitive functions which will have different 
impacts on the types of activities restricted (Sveen et al., 1999). 
Despite persistent disabilities, 85% of people who had a stroke return home (Reutter-
Bemays & Rentsch, 1993) and many of them need help from caregivers (Bakas et al., 2004; 
Brereton, 1997; Paquet, 1996). Combined with the presence of disabilities, environmental 
factors such as the help provided by caregivers might influence the level of participation 
(Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). The caregivers' role has been studied in people with 
dementia (Perry, 2002) or stroke (Brereton & Nolan, 2002; Nolan, Grant & Keady, 1996). In 
dementia, it was reported that the caregivers' role is influenced by their values and objectives 
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(Vezina & Pelletier, 2001). An operationalization of the types of help provided to people with 
dementia has also been proposed (Vezina & Pelletier, 2001). However, some authors maintain 
that the type of help might vary according to the lesion (Given et al., 1988; Lincoln, Francis, 
Lilley, Sharma & Summerfield, 2003). 
Moreover, the help provided by caregivers influences functional gains after a stroke 
(Bhogal et al., 2003; Shimoda & Robinson, 1998) and participation six to 12 months after 
returning home (Jette et al., 2005). In fact, when caregivers focus on promoting independence 
in activities, care receivers are more independent in ADL (Bhogal et al., 2003). According to 
Bhogal and colleagues (2003), giving only the assistance needed according to disabilities in 
ADL and LADL combined with a high level of emotional support seems to be the most 
beneficial combination to promote independence in activities (Bhogal et al., 2003). 
Since stroke often does not affect cognition globally compared to dementia, it appears 
that the type of help might vary according to the presence of specific cognitive deficits 
following a stroke. Also, caregivers' values and objectives might differ when care receivers 
return home after a stroke compared to values promoted by caregivers in the context of 
dementia. In dementia, the anticipation of moving to a nursing home could result in different 
objectives and values, leading to dissimilar types of help. 
To our knowledge, no previous study aimed to understand the type of help provided 
by family caregivers to optimize the participation of older adults according to specific 
cognitive deficits following a stroke. This understanding appears important because stroke 
occurs suddenly, which probably has an impact on assuming the caregiving role compared to 
the context of caregiving in dementia (Brereton & Nolan, 2002; Nolan et al., 1996). It also 
seems important to question caregivers regarding the reasons why they use a particular type of 
help. In fact, their expertise could help to understand the link between the types of help 
provided and specific cognitive deficits in order to attain their goals in optimizing care 
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receivers' participation. The aim of this study was to understand the context of the types of 
help provided by caregivers to optimize participation according to the presence of some 
specific cognitive deficits following a stroke. 
Conceptual framework 
The concept of participation is defined by the International Classification of 
Functioning, Disability and Health (ICF) (World Health Organization, 2001) and the 
Disability Creation Process (DCP) model (Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998) as people's 
involvement in domains of life situations. According to the DCP model (Figure 6.3.1), 
Figure 6.3.1: DCP model from Fougeyrollas et al. (1998) 
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physical and social environmental factors interact with personal factors as facilitators or 
obstacles to participation, which is divided into six daily activities (nutrition, fitness, personal 
care, housing, mobility, communication) and six social roles (responsibilities, interpersonal 
relationships, community life, employment, education, leisure). 
Among environmental factors, caregivers could provide help to optimize participation. 
Some authors (Guberman, Lavoie, Pepin, Lauzon & Montejo, 2006) have recently criticized 
the fact that most health professionals operationalize the caregiver's role in a description of 
tasks (Litwak, 1985) like a quasi-professional aimed at compensating for deficits and 
providing nursing care. This conception might underestimate intangible aspects of help such 
as psychological support, advice and visits. In addition to this restrictive vision of the help 
provided, health professionals have expectations with regard to caregivers, viewing them as 
health care system resources instead of partners with expertise (Guberman et al., 2006). 
In recent years, some authors have shown an interest in the meaning that caregivers 
give to tasks. Bowers (1987, 1988) studied the help provided in a broader context. In studies 
based on grounded theory, Bowers proposed a broad definition of the caregiver's role 
including aims that lead to the types of help provided: 1) anticipation of care receiver's needs, 
2) prevention of physical or mental deterioration, 3) supervision of care provided by formal or 
informal services, 4) protection of self-esteem and the dyad's relationship, and 5) instrumental 
tasks (for example, personal care) which are more technical activities to maintain physical 
integrity. These aims mean that the help provided by caregivers requires biographical 
knowledge of the care-receiver's interests, habits and values and sometimes also technical 
expertise. According to these aims, in dementia, caregivers give different types of help such 
as: "Accomplish", "Delegate", "Control", "Protect", "Prevent", "Stimulate", 
"Situation avoidance", "Decide or do for the care-receiver" and "Visit management" (Vezina, 
2001; Vezina & Pelletier, 2001) (Figure 6.3.2). These types of help could also be influenced 
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by the caregiver's characteristics such as own life context, identity, roles and career (Vezina, 
2001; Vezina & Pelletier, 2001). Thus, in examining the types of help provided by caregivers 
according to specific cognitive deficits following a stroke, it is important to explore those 
elements of the context of help provided. 
Managing contact 
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Figure 2: Participation forms and action modalities. Vezina & Pelletier 
(2001) 
The DCP, Bowers and Vezina and Pelletier models provide an interesting framework 
for this study aimed at understanding the help provided by caregivers in promoting 
participation. In fact, the help provided, affected by the caregiver's objectives and values, 
appears to influence not only participation but also personal and environmental factors. To 
understand the help provided by caregivers to optimize participation according to specific 
cognitive deficits present in older adults following a stroke, a mixed-method design was used. 
Qualitative interviews with caregivers were coded and related to cognitive deficits. Those 
deficits were identified with quantitative cognitive tests. These tests and also the questionnaire 
on participation were used for the care receivers in the sampling of caregivers, data collection 
and analysis. 
Method 
This study used a mixed-method design (Creswell, 2003; Morse & Niehaus, 2006). 
Our epistemological approach belongs to a pragmatic paradigm located between post-
positivism and naturalism, in this case, closer to naturalism. The integration of qualitative and 
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quantitative methods using the Miles and Huberman (2003) approach follows an iterative 
process in all steps of the study: sampling, data collection, analysis and interpretation 
(Caracelli & Greene, 1993; Creswell, 2003; Sandelowski, 2000). 
The study was approved by the Research Ethics Committees and professional services 
directors of the institutions where the people with stroke were recruited. Written informed 
consent was provided by all the care receivers and caregivers. 
Participants and procedures 
A sample of 12 caregivers (aged 45 to 88 years and including three men) was selected 
to obtain a variety of type and severity of cognitive deficits among the care receivers 
(Spruytte et al., 2002), living situation (Vezina & Pelletier, 2001), community care services 
used (Vezina & Roy, 1996) and type of dyad's link. In order to do the theoretical sampling to 
select the caregivers, the first author reviewed quantitative data of the 197 people who had a 
stroke (Viscogliosi et al., submitted). Table 1 presents the characteristics of the 12 caregivers 
who participated in the interviews. Seven of them lived with the person they help. At the time 
of the first interview with the caregivers, the care receiver's stroke had occurred on average 3 
months earlier. Of the care receivers (including 4 men) who were helped by the twelve 
caregivers, seven had memory deficits, eight visual perception deficits, three unilateral 
neglect, seven executive deficits in the inhibition component and seven also presented 
language deficits. Their ages varied between 65 and 86, eight lived at home, four in seniors' 
residences; five of them received community services. 
Caregivers were met at home in semi-structured interviews for approximately 60 to 90 
minutes. Each of them was met three times: one month (Tl), three months (T2) and six 
months (T3) following the care receiver's discharge to the community after receiving services 
from an acute care hospital, rehabilitation unit or geriatric day hospital. Interviews were 
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recorded and the tapes transcribed. Even it was not one of our objectives to explore changes 
over time in the types of help provided in the first six months after discharge home, 
conducting three interviews with each caregiver helped deepen our understanding of the help 
provided in the different participation domains. Sometimes, some cognitive deficits decrease 
over time and the help provided might be modified. Conversely, other cognitive deficits not 
understood by the caregivers at the time of the first interview might be better understood by 
the following interviews and then benefit from help provided by the caregiver. 
In the quantitative part, the older adults who had a stroke were also met three times at 
home, one week prior to their caregiver's interview. The one week interval between each 
quantitative evaluation with the care receiver and the interview with the caregiver allowed the 
first author to examine cognitive tests and the questionnaire on participation in order to select 
the theoretical sampling and prepare more in-depth questions for the caregiver's interview. 
Recruitment and data collection started in November 2003 and lasted until May 2006. 
Table 6.3.1: Sociodemographic characteristics of caregivers participating in interviews (n = 
12) 
C I C 2 C 3 C 4 C 5 C 6 C 7 C 8 C 9 C 1 0 CLL C 1 2 
Schooling 
(years) 
14 7 7 12 5 7 7 15 12 9 7 0 
Link Step-
daugter 
Spouse Spouse Sister Mother Spouse Sister Nephew Niece Spouse Son Spouse 
Cohabita-
tion 
No Yes Yes No Yes Yes No No No Yes Yes Yes 
Age 
(years) 




14 6 15 5 13 16 14 10 6 15 > 2 0 > 2 0 




A qualitative interview guide for caregivers was constructed and then presented. The 
quantitative instruments comprised a questionnaire on participation, a sociodemographic 
questionnaire and specific cognitive tests. The questionnaire on participation was used to 
construct individualized more in-depth questions for the caregiver's interview guide to better 
understand the help provided in the different participation domains and their relation with the 
specific cognitive deficits measured. 
In this questionnaire, each activity done with difficulty or with help from others was 
reviewed in the qualitative interview if not mentioned spontaneously by caregivers. In 
addition to the measure of participation, neuropsychological tests were used to identify the 
presence of cognitive deficits in the people who had a stroke for the theoretical sampling of 
caregivers and also to personalize the questions in order to relate cognitive deficits to the help 
provided by the caregivers in the participation domains. Those tests were administered at Tl 
for everyone and at T2 and T3 only for thoses who had deficits at Tl. A sociodemographic 
questionnaire was administered to the care receivers and caregivers to collect information 
about other factors potentially related to the help provided, such as living together or formal 
services used by the dyad. 
Qualitative interview guide 
The interview guide for caregivers was constructed according to the conceptual 
framework including the DCP, Bowers and Vezina and Pelletier models. It was validated with 
experts in the domain and pretested with one caregiver. The interview began with a very 
broad question: "We know that stroke has an impact on many activities such as dressing, 
responsibilities, mobility and leisure. I would like to know how you help X in his/her daily 
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life following his/her stroke." For each caregiver, more in-depth questions followed and were 
created based on the care receiver's responses on the Life-H questionnaire and own results on 
cognitive deficits. In addition, many studies on the caregiver's role (Bowers, 1987, 1988; 
Lavoie, 2002; Sevigny & Vezina, 1996; Vezina & Pelletier, 2004) helped to enrich the more 
in-depth questions by including contextual elements that affect the type of help provided. 
Several themes were covered: 1) participation domains in which help was offered, 2) type of 
help provided, 3) elements related to the caregiver (values, objectives) according to the help 
given, 4) elements related to the care receiver (personality) in relation to the help given, 5) 
cognitive deficits perceived by the caregiver, and 6) other external factors that influence the 
type of help provided. The interview guide changes over the three measurement times for 
each caregiver according to changes in the care receiver's participation and results on the 
cognitive tests. 
Quantitative instruments 
The Life Habits (Life-H) short version 3.1 (Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998) was 
used to assess participation. This instrument is based on the Disability Creation Process 
(DCP) model (Fougeyrollas, Cloutier et al., 1998). The Life-H measures 77 daily activities 
and social roles grouped into 12 domains, measured on a Likert scale ranging from 0 to 9, 
where a higher score indicates optimal participation. Daily activities refer to nutrition, fitness, 
personal care, housing, mobility and communication while social roles comprise 
responsibilities, interpersonal relationships, community life, education, work and leisure. 
Education and work domains were excluded because they are not related to the usual 
activities of this age group (Desrosiers, Noreau & Rochette, 2004), leaving 67 items in 10 
domains. Validity and reliability have been studied in older adults (Desrosiers, Noreau, 
Robichaud et al., 2004; Noreau et al., 2004). 
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Neuropsychological tests were used to measure deficits in memory, visual perception, 
executive functions, unilateral attention and language. The tests selected are valid and reliable 
and have reference values to determine the presence of specific cognitive deficits. Details of 
these tests are available in Viscogliosi and colleagues (submitted). Episodic memory was 
measured using the Logical Memory subtest of the WMS III (Wechsler, 1987). The Motor 
Free Visual Perceptual Test, vertical version (MVPT-V), was used to assess visual perception 
(Mercier et al., 1995). The Victoria Stroop Test (Stroop, 1935) was used to assess inhibition 
capacities of executive functions. The Bells Test was used to measure unilateral visual neglect 
(Gauthier et al., 1989). Three language capacities were examined: naming, oral 
comprehension and reading. The Boston Naming Test (BNT) (Kaplan et al., 1983) was used 
to evaluate picture naming. The Token Test, short form (De Renzi & Faglioni, 1978), assessed 
sentence comprehension. To estimate reading capacities, the Montreal-Toulouse reading test 
(Dordain et al., 1983) was used. Results at Tl on the cognitive tests were used to identify 
cognitive deficits in care receivers for the theoretical sampling of caregivers. 
Sociodemographic questionnaire 
We completed a sociodemographic questionnaire with both care receivers and 
caregivers. Data such as gender, age, living arrangements, community care services used and 
link between the caregiver and care receiver were recorded and used in the analysis to 
understand the characteristics that might influence the type of help provided. 
Data analysis 
To describe the sociodemographic and clinical characteristics of the caregivers and 
care receivers, frequency was used for the categorical variables. To establish the presence of 
cognitive deficits in people who had a stroke, raw scores were recorded for each cognitive test 
and compared to reference values, as described in more detail in Viscogliosi and colleagues 
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(submitted). Thus, participants with and without cognitive impairments were identified for 
each cognitive function. Thereafter, we used those data for the caregivers' theoretical 
sampling. 
The research process went back and forth between data collection and analysis in 
order to deepen the analysis (Miles & Huberman, 2003). Interviews were audiotaped and the 
tapes transcribed. The initial coding plan was based on our conceptual framework. New 
themes reported by caregivers were also included in the coding tree. The first author coded all 
the transcripts. Axial coding was done on the different levels related to the themes presented 
in the interview guide. Thereafter, selective coding leads to data saturation for each level of 
coding. Reliability of the results was verified at Tl with part of an interview checked with an 
external coder. Differences between results were discussed and codes were modified or 
specified if necessary. Coding was done on NVivo-7©. 
To integrate the qualitative and quantitative methods, analysis tools of the Miles and 
Huberman (2003) approach were used: interview synthesis sheets, coding, methodological 
memos, analytical memos, researchers' meetings and analysis matrix. Memoing helped to 
suggest hypotheses which were explored with more in-depth questions in later interviews. 
Methodological memos followed methodological decisions and made replication of the study 
possible. Analytical memos helped the analysis by allowing theoretical hypotheses to emerge. 
Researchers' meetings were held to propose themes for more in-depth questions and to define 
the theoretical sampling. Data were displayed in a matrix to compare the type of help 
provided according to the nature of cognitive deficits and other factors that had an impact. 
Results 
Our results show that several types of help are used by caregivers to help care receivers. Table 
2 also shows that these vary as a function of the care receiver's specific cognitive deficits 
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following a stroke: cognitive support, stimulation, supervision, teaching, repair, psychological 
support, physical assistance, situation avoidance, substitution and non-intervention. 
In addition to the nature of the cognitive deficits, the type of help provided by 
caregivers following a stroke is influenced by different characteristics of the caregivers, care 
receivers, their relationship and the social environment. These characteristics mentioned in the 
interviews with caregivers are detailed in Table 3, and some will be presented in the 
transcripts. 
Cognitive support 
Cognitive support includes verbal cues, task adaptation, caution, reflection of care receiver's 
difficulties. Caregivers also provide verbal cues about tasks to be done and memory 
compensation strategies such as using a diary. Cognitive support is generally the most 
frequent type of help reported by caregivers in the presence of cognitive deficits following a 
stroke. This type of help is provided for all participation domains. Even though this type of 
help is used regardless of the specific cognitive deficit, it is most often used when memory 
deficits are present. For example, in the presence of memory deficits, a caregiver reported 
giving verbal cues by phone to her aunt to help her use the television remote control instead of 
doing it for her if she lived with her. Moreover, cognitive support is especially used when 
caregivers are aware of cognitive deficits and do not live with the care receiver. When 
caregivers use cognitive support, their aim is to promote rehabilitation supported by values of 
autonomy. They compensate for cognitive deficits and allow the care receiver to do the 
activity as much as he/she can. This type of help is also provided to enhance safety or the 
values of maintaining control over the environment and the care receiver's well-being in 
activities, as illustrated by this quote: "When we go to the library, I try to get him to take non-






































































































































































































































































































































































































































































































































































Stimulation consists in providing verbal support to the care receiver to encourage 
him/her to initiate or continue activities. 
This type of help is particularly frequent in the leisure domain, such as for this 
caregiver who takes care of his aunt's leisure because paid staff take care of her ADL and 
IADL. "She does not paint anymore since her stroke. She's a good artist, she paints very 
well! I said: I'm not paid to help you... I want a painting from you." Stimulation is often 
reported when the care receiver suffers from executive deficits. This type of help is guided by 
rehabilitation aims. Stimulation focuses on the values of promoting dignity and autonomy by 
helping to resume independent activities and also abilities in a stimulating environment. 
Supervision 
Supervision takes place when the caregiver makes sure the activity or role is done 
properly without physical or cognitive help. This type of help is provided as much in daily 
activity domains as in social role domains. When cognitive deficits accompany physical 
limitations, caregivers tend to provide more supervision than when the care receiver does not 
have cognitive deficits. When the care receivers do not have executive deficits, caregivers 
reduce supervision because they feel they can trust the care receiver to be safe. In contrast, 
more supervision is provided in the presence of executive and memory deficits, as seen in this 
quote: "He can 7 remember. Sometimes he turns on the stove, puts a little oil and onions in a 
pan and burns them. One time, he put the frypan on the tablecloth, which stuck to it. " 
Caregivers have supervision goals when they oversee activities to help maintain control over 
the care receiver's environment and safety in order to allow the care receiver to do activities 














































































































































































































































































































































































































































































































































































































The caregiver teaches how to do tasks by providing activities and exercises to enhance 
the care receiver's capacities. This type of help is generally used in domains where safety is 
not an issue. For example, it is not used in the nutrition domain when the care receiver has 
memory or executive deficits because caregivers report that this would place the care receiver 
in a dangerous situation when using the stove. However, for the housing domain, this type of 
help is used a lot despite executive deficits. 
"I want to show her how to use the washing machine. It will probably take more 
than one try. I should check if she can see the temperature and water level. After 
doing it together several times, she will probably get it. " 
This type of help is mostly used with language and executive deficits. When using this 
type of help, caregivers have rehabilitation aims and want to enhance remaining capacities 
since they value maintaining autonomy. 
Repair 
Repair consists in support or compensation used to correct or restore an action done by 
the care receiver. Repair is mostly employed for social roles. However, a caregiver needs to 
use repair in the presence of executive deficits when the care receiver's executive deficits 
cause problems in relationships with family members. In fact, this type of help is often used 
when the care receiver has executive deficits. Repair is also used to compensate for language 
deficits in comprehension or expression, such as in the case described below. 
"She is not able to manage money (language deficits). The hairdresser left me a 
message and I have to arrange the payment. She had money but she cannot 
count. Even though she cannot explain to me, in the end I always understand by 
asking her many questions. " 
This type of help is sometimes used when safety is an issue and especially for 
medication when the desire is to maintain physical well-being. For example, to prevent the 
deterioration of her care receiver's condition and ensure her physical well-being, a caregiver 
preferred to go to her stepmother's home to reorganize her pill dispenser when she phoned 
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and told her that the pharmacy had mixed up the pills. Caregivers sometimes also use repair 
when they do not understand the care receiver's cognitive deficits. 
Psychological support 
Psychological support includes humour, approval, explanation of interventions and 
downplaying. This type of help is particularly used in interpersonal relationships and leisure 
domains, especially when stroke causes difficulties in maintaining previous relationships with 
family and friends. It is also used in the mobility domain, especially when a driving license is 
taken away. This type of help is provided in the presence of all types of cognitive deficits and 
more intensively with executive and language deficits, as seen in this quote. 
"My sister has difficulty saying her name. I say: You are lucky, you can walk 
You could have been paralyzed in a wheelchair; it would have been more 
difficult. She agrees, I know that she prefers walking than speaking and being in 
a wheelchair. " 
It aims to protect the identity of the care receivers in accepting their new limitations 
and is mostly used to maintain the care receiver's dignity. 
Physical assistance 
Our caregivers seldom provided physical assistance in the care receiver's activities. It 
was done in a few daily activity domains and only two social role domains. When they used 
this type of help, it was aimed at reducing the effect of executive deficits. Some caregivers 
reported providing physical assistance when they saw organizational difficulties experienced 
by the care receivers. For example, one caregiver provided physical assistance when 
transferring from a sitting to a standing position in the presence of hemiparesis. "He tried to 
get up and I said: Wait, I 'm coming. Before I reached him, he fell. I said: Are you able to get 
up? I held his leg and told him to hold onto the edge of the bed to help him. " This type of 
help is given by caregivers anticipating the caregivers' needs and helping them maintain 




For situation avoidance, caregivers intervene to limit some activities that they consider 
hazardous for care receivers. This type of help is used in all social role domains and in four of 
the six daily activity domains. Situation avoidance is mainly applied with care receivers who 
present executive deficits. Even though this type of help was not used very much by the 
caregivers we interviewed, its primary aim is to ensure safety. It is also sometimes inspired by 
social responsibility; this is often the case with driving. 
" When he had his stroke, I asked the doctor to send a report to the government 
to take away his driving licence because I was afraid in the car when he 
drives... It is better if the doctor does it because if I tell him he will be angry. " 
Often, the desire to maintain the quality of the relationship with the care receiver 
comes first and caregivers agree to set aside some of their own values. In fact, one caregiver 
said that she preferred to let her aunt manage her money despite her memory and executive 
deficits rather than damage their relationship. Anticipation of the care receiver's needs impels 
the caregiver to help maintain the interpersonal relationship. The caregiver especially tries to 
avoid some situations when not living with the care receiver or having to be absent for a time. 
For example, in the presence of executive deficits, when the caregiver goes away from home, 
he limits the use of the stove by the care receiver. 
Substitution 
When caregivers do the whole task for care receivers, they use substitution. This type 
of help takes place in different participation domains. It is mostly used in the presence of 
memory deficits, as described in this quote regarding medication. "I give him his medication. 
Before, he used to take it himself but now I don't know if he would remember to take it. He 
sometimes asks me: Did I take it or not? " In order to ensure the care receiver's physical 
well-being especially for safety reasons, some caregivers use this type of help to control the 
environment. Only one caregiver did the activity for the person because it was faster; his 
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focus was more on productivity than autonomy. Substitution is mostly utilized by caregivers 
who do not understand the reasons for or complexity of cognitive deficits. 
Non-intervention 
Occasionally, caregivers voluntarily choose not to help. Non-intervention was seen in 
11 of the 12 participation domains. This choice is made by caregivers for any care receiver's 
cognitive deficits. It aims to prevent deterioration of the care receiver's condition This 
approach is common when caregivers want to promote the care receiver's autonomy, as 
reported by this caregiver: "I don't do anything she didn 't ask me to do because it is easier to 
rely on others. It compels her to do her try to remember. It triggers her memory." It also 
happens that caregivers do not intervene because they do not understand the cognitive 
deficits, like one caregiver who mentioned difficulties in nutrition without relating them to the 
care receiver's perceptual deficits. Caregivers recognizing their own limitations and not living 
with the care receiver could also contribute to non-intervention. This is the case of a caregiver 
who does not live with her sister but whom she helps. Sometimes, the non-intervention could 
have adverse effects, as seen in the case of one caregiver who, despite her desire to maintain 
her sister's autonomy and well-being, does not intervene to promote leisure because she does 
not live with her. 
As seen in Table 2, the same types of help are used for both daily activity and social 
role domains. However, a wider variety of types of help is provided for social roles. 
Moreover, some types of help such as cognitive support are used for almost every domain 
while other types of help such as psychological support focus on specific participation 
domains. For example, the mobility and housing domains often need psychological support, 
especially when someone loses their driver's licence or needs to leave her home to go into a 
more supervised residential setting. Little help is provided by caregivers in the fitness domain 
aimed at enhancing physical and mental health through exercise. Furthermore, the context of 
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utilization of different types of help differs according to the nature of the cognitive deficits. 
As seen in Table 2, caregivers report providing more help for memory and executive deficits. 
Among different characteristics presented in Table 3 that influence the help provided, 
the social environment influences the type of help and also the domains in which caregivers 
give help. For instance, when the care receiver gets other support, the caregiver has more time 
to help in social roles such as leisure and not be preoccupied only by survival needs such as 
those in daily activity domains. Finally, our results showed that the help provided is not only 
aimed at optimizing participation but also enhancing personal factors such as capacities or 
reducing obstacles in the environment. This explains why, in Figure 6.6.3, we decided to 
place types of help, values and aims in the interaction circle of the original DCP model 
(Fougeyrollas et al., 1998). In addition, this contribution to the model could be helpful for a 
deeper understanding of participation. In fact, for each activity and role, a more precise 
description of human assistance is provided and helps to understand the relationship between 
deficits and participation. 
Discussion 
To our knowledge, this is the first study to explore the types of help provided by 
caregivers to optimize participation according to specific cognitive deficits following a stroke 
in older adults living at home. Our results showed that different kinds of help are used by 
caregivers and that this help varies according to factors related to the caregiver, such as 
his/her values and aims, the care receiver including the nature of his/her cognitive deficits, the 
dyad's relationship and the physical and social environment. The different kinds of help are 
not uniformly provided with all cognitive deficits, as we will discuss below. 
Studies carried out in the context of dementia or stroke have shown that the kind of 
help varies according to the severity of the disease (Grant et al., 2004; Lincoln et al., 2003; 
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O'Connell et al., 2003). Our results show that the kind of help provided also varies according 
to the nature of the cerebral lesion, and more specifically of specific cognitive deficits. In fact, 
caregivers intervene mainly in the presence of executive deficits. Their interventions could 
contribute, in spite of the care receiver's disabilities, to good participation in daily activities 
and social roles in the presence of executive deficits in the inhibition component in the first 
six months after returning home following a stroke. 
Risk factors 
| Cause | 
I. : 
Figure 3: Type of help provided in optimizing participation in older adults who have 
cognitive deficits following a stroke. Viscogliosi, Caron, Desrosiers & Belleville adapted 
from Fougeyrollas et al. (1998); Bowers (1987,1988) and Vezina and Pelletier (2001) 
Caregivers rarely intervene to optimize participation in the presence of perceptual 
deficits which they do not recognize, as compared to much more apparent cognitive deficits 
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such as memory and language (expression) deficits. In fact, perceptual deficits and 
hemineglect detected by quantitative neuropsychological tests are rarely recognized and 
reported by caregivers in qualitative interviews. 
Furthermore, our mixed-method design indicated that caregivers sometimes report 
functional impacts of cognitive deficits that were not detected by neuropsychological tests. In 
fact, there may be a dissociation between the functional impact of cognitive deficits and 
results on neuropsychological tests (Azouvi et al., 2002; Damasio, 1995; Eslinger & Grattan, 
1993; Goldstein et al., 1993). Sometimes mild cognitive deficits are not recognized in 
neuropsychological tests but could have an impact on activities, as reported by caregivers. 
This is especially true of executive deficits that do not appear in short, structured tests but 
become apparent in spontaneous activities which are less structured and often last longer 
(Cahn-Weiner et al., 2000; Goldstein et al., 1993; Van der Linden et al., 2000). 
The only studies on caregivers' roles related to cognitive deficits were carried out in 
the context of dementia. However, the manifestation of cognitive deficits in dementia differs 
from their manifestation in stroke. Instead of focusing on global cognitive deterioration, as we 
found in most of the studies in dementia, our study focused on the kind of help provided 
according to the specific cognitive deficits. However, probably because the pathological 
process differs between dementia and a sudden stroke, the caregivers we interviewed used a 
wider range of types of help than those in the context of dementia. In fact, all kinds of help 
seen in the context of dementia (Bugge et al., 1999; Gallant, 1991; Vezina & Pelletier, 2001) 
are also used in the context of stroke. In addition, after a stroke, caregivers also use cognitive 
support and teaching. The utilization of these strategies is probably due to the non-
degenerative process of stroke compared to dementia (Marques et al., 2000). 
Similarly to studies in the field of dementia (Vezina & Pelletier, 2004), our results 
show that the help provided is influenced by the caregiver's values and objectives. As found 
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with caregivers of people with dementia (Bowers, 1987, 1988; Caron, 2003; Given et al., 
1988), caregivers of people who had a stroke enhance the value of autonomy, psychological 
well-being and security. Caregivers' objectives are, in both cases, to anticipate care receivers' 
needs, protect their identity, prevent abilities from deteriorating and supervise the formal 
services received (Vezina & Pelletier, 2001). In addition to those four objectives, our study 
shows that caregivers in the context of stroke also pursue rehabilitation objectives. 
A wider variety of types of help and also more extensive help is provided for social 
roles than for daily activities. Social roles are often cognitively more complex to accomplish 
for people with mild to moderate stokes than daily activities, which rely in part on preserved 
procedural capacities (Cahn-Weiner et al., 2000). More specifically, the wider variety of help 
is applied to the leisure domain, which is the most affected domain after stroke (Desrosiers et 
al., 2005). Even with the help provided, few leisure activities are resumed after a stroke. 
However, without caregivers' help, leisure could be even more restricted. Similarly, like 
people who benefit from rehabilitation interventions for different health conditions, the study 
of Jette and colleagues (2005) showed that social support positively influences the level of 
participation after returning to the community. 
Our results show that environmental factors also influence the domains in which 
caregivers provide help in the presence of cognitive deficits. In fact, when family members or 
paid staff help with ADL which are essential for survival, caregivers have more time to 
promote social roles more related to self-actualization. Hence help from caregivers is often 
more effective when the family dynamic is good (Ross et al., 1997; Vezina, 2003; Vezina & 
Pelletier, 1998) as they also have roles other than being a caregiver, such as worker, parent or 
spouse (Bakas et al., 2004; Bugge et al., 1999). 
Our analysis of the caregivers' interviews indicated that the dyad's relationship 
influences some participation domains targeted by the caregiver. This important element is 
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also seen in the context of dementia, where the caregiver's in-depth knowledge of the care 
receiver could influence the caregiver's role (Vezina & Pelletier, 1998). As in the context of 
dementia, the dyad's relationship is a central element defining caregivers' role (Caron & 
Bowers, 2003; Given et al., 1988). 
Future studies should follow changes over time in participation according to the kind 
of help provided by caregivers to people with cognitive deficits. Professionals could then 
identify the most efficient kind of help according to specific cognitive deficits, with a view to 
working in partnership with family caregivers to optimize post-stroke participation in helping 
care receivers use their preserved abilities in real life situations. Caregivers also could explore 
the care receivers' perception of the impact of the help received on their participation. 
Strengths and limitations 
The mixed-method design was very useful in gaining an in-depth understanding of the 
types of help provided by caregivers according to specific cognitive deficits following a 
stroke. Qualitative methodology is especially helpful in studying the caregivers' role because 
it leaves the door open to discovering unanticipated aspects of the concept, especially in this 
case where the quantitative test, the Life-H, does not distinguish between the kinds of help 
received. 
The criterions of scientificity suggested by Laperriere (1997) (auditability, credibility, 
transferability) were followed to meet scientific requirements. For the quantitative part, 
quantitative valid and reliable neuropsychological tests with reference values used to 
distinguish between intact and impaired people on each cognitive function contribute to the 
validity of the mixed analysis. A social desirability bias could be present in the qualitative 
interviews even though the caregivers were not aware of the study objective. Nevertheless, the 
three interviews with each caregiver could have reduced this bias by establishing a 
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relationship of trust with the interviewer (first author) and enhanced the validity of the 
information shared by the caregivers. Moreover, these three interviews helped to enrich our 
understanding of the different factors that influence the help provided. None of the 
participants in the qualitative part dropped out the study. 
Although recruitment took place in different institutions, we cannot assume that they 
are representative of all stroke caregivers. However, generalization of the findings to the 
whole population of stroke caregivers was not the aim of the study. The relatively short 
duration of the study aimed to limit attrition but do not allow us to see if new kinds of help 
emerge later. Despite the study's limitations, the findings provide insight into the types of 
help provided by caregivers according to the nature of cognitive deficits following a stroke. 
Conclusion 
Following a stroke, the help provided by caregivers is influenced by factors related to 
the care receiver, such as cognitive deficits, factors related to the caregiver, particularly 
his/her own values and objectives, and also by other factors related to their relationship and 
environment. The type of help provided by caregivers differs according to cognitive deficits 
and their understanding by the caregiver. Memory, executive and language deficits are more 
often understood than perceptual deficits or hemineglect. The deficits that are more 
understood receive more caregivers' help. Although all participation domains benefit from 
caregivers' help, social roles receive more help than daily activities. A better understanding of 
the relationship between cognitive deficits and the type of help provided is needed to optimize 
rehabilitation efforts. This study contributes to the knowledge in the domain of partnership 
between caregivers and health professionals. This better partnership could enhance 
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Chapitre 7. Discussion generate 
Le but de ce chapitre n'est pas de repeter les elements discutes dans les trois 
articles du sixieme chapitre, mais plutot de faire ressortir les elements importants des 
resultats et de les mettre en relation avec les ecrits scientifiques. De plus, il permettra 
egalement de discuter de la pertinence de la methode retenue pour evaluer la relation entre 
les deficits cognitifs et la participation sociale ainsi que de la compatibility des approches 
qualitative et quantitative au sein de devis mixtes. Enfin, il dresse les forces et limites de 
l'etude et propose des recommandations et retombees. 
Rappel des principaux resultats obtenus 
L'objectif general de cette these etait d'approfondir les connaissances sur la 
participation sociale de personnes agees ayant subi un AVC et sur l'aide apportee par 
leurs proches-aidants pour 1'optimiser. 
En reponse a l'objectif un de la these, nos resultats temoignent que, trois semaines 
apres leur retour a domicile a la suite d'un AVC, la presence de deficits de memoire, de 
perception visuelle et de langage est associee a la restriction dans cinq des 10 domaines de 
participation sociale. Ces resultats proviennent de la comparaison des participants ayant 
des deficits et de ceux n'en ayant pas, et ce, pour chacune des fonctions cognitives 
evaluees. Les deficits cognitifs specifiques occasionnent une difference dans les domaines 




En plus de ces cinq domaines, le niveau de participation sociale dans les domaines 
de la condition corporelle et des soins personnels tend egalement a etre moindre en 
presence de deficits cognitifs. Ces resultats indiquent que la presence de deficits cognitifs 
affecte davantage les roles sociaux que les activites courantes. En effet, trois des quatre 
domaines des roles sociaux mais seulement deux des six domaines d'activites courantes 
sont davantage restreints par la presence de deficits cognitifs specifiques. Ces restrictions 
plus generalisees pour les sociaux pourraient s'expliquer par leur complexity cognitive 
(Cahn-Weiner et al., 2000). Par ailleurs, les activites courantes reposent davantage sur la 
memoire procedurale souvent preservee a la suite d'un AVC (Eustache & Desgranges, 
2003) bien que les compensations exigees par les deficits physiques sollicitent tout de 
meme les fonctions cognitives dans les activites de base (Fasotti, 1999). 
Par ailleurs, les resultats des analyses effectuees pour l'objectif deux suggerent 
que, malgre que la participation sociale soit globalement affectee par la presence de 
deficits cognitifs, elle s'ameliore apres le retour a domicile. Cependant, on observe une 
evolution differente dans le temps pour certains domaines en presence de deficits 
executifs et de langage. En effet, les personnes atteintes s'ameliorent davantage que les 
personnes non-atteintes. Dans notre etude, revolution differe entre les personnes qui ont 
des deficits cognitifs et celles qui n'en ont pas, pour trois domaines des roles sociaux soit 
les relations interpersonnelles, la vie communautaire et les responsabilites. 
Pour les autres fonctions cognitives, revolution est semblable dans les deux 
groupes. Nos resultats suggerent qu'une amelioration des roles sociaux aussi bien que des 
activites courantes est possible en presence de deficits cognitifs. Ainsi, les deficits 
cognitifs ne sont pas toujours une barriere a l'utilisation des capacites residuelles ou de 
compensations pour l'ajustement aux deficits physiques lors de la reprise des activites. De 
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plus, les differences statistiquement significatives trouvees sont interessantes au plan 
clinique puisqu'une difference de 0,5 points a la MHAVIE est consideree cliniquement 
significative (Desrosiers, Noreau, Robichaud et al., 2004). 
En ce qui concerne l'objectif trois, nos resultats presentent plusieurs types d'aide 
apportes par les proches-aidants en presence de deficits cognitifs dans les differents 
domaines de participation sociale. Ils illustrent que ces types d'aide different en fonction 
de differents facteurs relies soit a l'aide, au proche-aidant lui-meme, a la relation de la 
dyade ou a leur environnement social. Les types d'aide varient notamment en fonction des 
deficits cognitifs de l'aide. Ils sont egalement influences par les valeurs et objectifs du 
proche-aidant. Le desir de maintenir la qualite de la relation entre l'aide et le proche-
aidant conduit parfois le proche-aidant a mettre de cote ses valeurs et objectifs. Enfin, 
lorsque 1'entourage apporte de l'aide ou que des services de soutien a domicile sont 
utilises, le proche-aidant apporte du soutien dans des domaines de participation sociale 
pour lesquels il ne pourrait en apporter s'il etait seul a fournir l'aide. 
Comparaison de nos resultats avec la litterature scientifique 
Nos resultats confirment ceux de Desrosiers et coll. (2002) qui avaient demontre 
que le fonetionnement cognitif etait associe a la participation sociale apres un AVC peu 
importe la destination au conge. Contrairement a ce qu'on pourrait s'attendre, meme si la 
participation sociale est restreinte apres un AVC (D'Alisa et al., 2005; Dekker et al., 1995) 
et que les deficits cognitifs predisent negativement la participation sociale (Desrosiers et 
al., 2008), elle s'ameliore tout de meme en presence de deficits cognitifs. De plus, la 
recuperation plus marquee pour les domaines des roles sociaux en presence de deficits 
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cognitifs pourrait s'expliquer par les exigences du retour a domicile. En effet, Indredavik 
et coll. (2000) suggerent que les besoins engendres par le retour a domicile pourraient etre 
benefiques puisqu'ils obligent a reprendre certains roles sociaux. 
Malgre qu'une amelioration de la participation sociale soit constatee au retour a 
domicile, la coexistence de problemes physiques et cognitifs consecutifs a l'AVC pourrait 
entrainer des difficultes particulieres en readaptation. En effet, apres la survenue d'un 
probleme de sante tel un AVC, en l'absence de troubles physiques, la reprise des activites 
anterieures de base, tel que les soins personnels, serait moins affectee. Elle reposerait sur 
la memoire procedurale et les processus implicites souvent moins touches en presence de 
deficits cognitifs legers a moderes (Eustache & Desgranges, 2003). 
Des etudes ont propose que la restriction plus importante de l'autonomie 
fonctionnelle en presence de deficits cognitifs, pourrait etre occasionnee, du moins en 
partie, par la difficulte des individus a compenser leurs deficits notamment lors de 
F utilisation des aides techniques pour l'alimentation, la communication et la lecture 
(Hanks et al., 1999; Lofgren, 1999). Ces etudes suggerent egalement que les deficits 
perceptuels pourraient diminuer les capacites d'apprentissage, par exemple lors de 
l'acquisition de nouvelles fa<;ons d'effectuer les soins personnels. 
L'impact de l'AVC sur la participation sociale fait en sorte que la personne doive 
solliciter de fagon plus marquee ses fonctions cognitives lorsqu'elle doit realiser des 
activites habituellement simples. Ainsi, meme la realisation d'activites simples, telles que 
les soins personnels, exigerait l'utilisation de strategies de resolution de problemes. Elle 
engagerait les fonctions executives pour inhiber des schemas routiniers au profit de la 
mise en place de compensations ou d'adaptation de la tache (Fasotti, 1999). En presence 
de deficits executifs, l'individu ne pourrait apprendre de ses erreurs et ajuster ses actions 
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en vue de solutionner les problemes fonctionnels et compenser pour l'incapacite a realiser 
certains mouvements (Shallice, 1982). 
Ainsi, outre les exigences cognitives habituelles des activites, en presence de 
problemes physiques, l'adaptation aux nouvelles difficultes a realiser les activites 
solliciterait davantage 1' implication des fonctions cognitives. Leur atteinte pourrait 
diminuer les capacites d'apprentissage en readaptation et occasionner plus d'impact que 
les atteintes physiques ou cognitives seules. 
Nos resultats confirment egalement ceux des etudes realisees dans le contexte de la 
demence et de l'AVC qui illustrent que les types d'aide varient en fonction de la gravite 
de la maladie (Grant et al., 2004; Lincoln et al., 2003; O'Connell et al., 2003). De plus, 
tous les types d'aides rencontres dans le contexte de demence (Bugge et al., 1999; 
Gallant, 1991; Vezina & Pelletier, 2001) sont utilises dans le contexte de l'AVC. En plus 
de ces types d'aide, apres un AVC, les proches-aidants utilisent egalement le soutien 
cognitif et l'enseignement. L'utilisation de ces types d'aide supplementaires s'explique 
probablement par le processus non-degeneratif de l'AVC comparativement a la demence 
(Marques et al., 2000). 
Comme les etudes dans le domaine de la demence (Vezina & Pelletier, 2004), nos 
resultats suggerent que l'aide apportee est influencee par les valeurs et objectifs 
poursuivis par les proche-aidants. En effet, a l'instar des proches-aidants de personnes 
ayant une demence (Bowers, 1987, 1988; Caron, 2003; Given et al., 1988), a la suite d'un 
AVC, les proches-aidants valorisent l'autonomie, le bien-etre psychologique et la securite 
de l'aide. Dans les deux contextes, les proches-aidants ont pour objectifs l'anticipation des 
besoins de l'aide, la protection de son identite, la prevention de la deterioration de ses 
capacites et la supervision du reseau d'aide formel et informel (Vezina & Pelletier, 2001). 
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En plus de ces quatre objectifs, nos resultats temoignent que les proches-aidants 
poursuivent egalement un objectif de readaptation. 
Methode devaluation des deficits cognitifs 
Lorsque 1'on s'interesse a l'impact des deficits cognitifs sur la realisation des 
activites, quelques options se presentent en matiere devaluation cognitive. Les choix 
possibles sont: 
• des tests neuropsychologiques administres par un professionnel de la sante 
forme a leur administration et se referant aux valeurs de reference pour 
1'identification des deficits cognitifs specifiques, 
• des tests ecologiques pour examiner les processus cognitifs a travers des 
activites simulant des activites quotidiennes faisant appel a des processus 
cognitifs particulier, 
• des questionnaires portant sur la realisation des activites, des agendas ou 
des listes de controles (check-lists) repertoriant les situations 
problematiques provoquees par les deficits cognitifs, 
• des questionnaires completes par l'aidant et portant sur l'impact des 
deficits cognitifs au quotidien, 
• l'observation de l'individu lors de la realisation d'activites quotidiennes 
dans lesquelles peuvent se manifester les deficits cognitifs. 
Parmi ces choix de methodes, notre etude a utilise des tests neuropsychologiques 
avec valeurs de reference ainsi qu'un questionnaire sur la realisation de ses activites 
administre a la personne ayant subi l'AVC. La section qui suit discute les caracteristiques 
des differentes methodes devaluation qui ont ete ou auraient pu etre utilisees pour 
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optimiser la comprehension de la relation entre les deficits cognitifs et la participation 
sociale. 
Dans les etudes sur la relation entre les deficits cognitifs et le fonctionnement dans 
la vie quotidienne, la determination de l'atteinte cognitive est basee sur les valeurs de 
reference des tests neuropsychologiques standardises. Cette methode permet de comparer 
la performance d'un individu a un test donne a celle d'autres personnes possedant les 
memes caracteristiques que lui (ex. age et scolarite). C'est ce moyen qui a ete utilise dans 
notre etude pour determiner la presence d'atteintes pour chacune des fonctions cognitives. 
L'avantage de l'utilisation de valeurs de reference est de relativiser la performance plutot 
que de comparer l'ecart entre le resultat au test de l'individu par rapport au score 
maximal. 
Lorsqu'il est possible d'avoir recours a un neuropsychologue, la consideration des 
resultats a l'ensemble des tests permet de comprendre les processus cognitifs impliques et 
de dresser un portrait des fonctions cognitives preservees et des deficits cognitifs 
specifiques. Malgre que cette methode soit consideree mesure etalon (« gold standard ») 
pour la determination des deficits cognitifs (De Koning, Van Kooten, Koudstaal & 
Dippel, 2005), elle presente tout de meme quelques limites en regard de leur capacite a 
predire l'impact des deficits sur le fonctionnement. Bien qu'il existe une correlation entre 
les deficits cognitifs et les performances dans les activites quotidiennes, des travaux ont 
egalement montre des dissociations a ce niveau c'est-a-dire que des individus ayant des 
resultats normaux aux tests neuropsychologiques pouvaient, en l'absence d'incapacites 
physiques, presenter des problemes dans la vie quotidienne (Azouvi et al., 2002; Eslinger 
& Grattan, 1993). L'administration des tests dans un environnement controle dans lequel 
l'examinateur donne des consignes precises limite la transferability aux situations 
190 
CHAPITRE 7 
quotidiennes spontanees ou la personne doit initier elle-meme ses activites (Tomaszewski 
et al., 2002). 
Cette dissociation entre les resultats aux tests cognitifs et le fonetionnement 
quotidien pourrait etre due au fait que les tests neuropsychologiques evaluant les fonctions 
cognitive sont structures, de courte duree et qu'ils fournissent a l'individu l'information 
necessaire pour la realisation des taches demandees, ce qui ne correspond pas aux 
exigences de la realisation des activites dans la vie quotidienne (Cahn-Weiner et al., 2000; 
Goldstein, Bernard, Fenwick, Burgess, & McNeil, 1993; Van der Linden et al., 2000). Du 
point de vue methodologique, les tests ne tiennent pas compte de l'expertise de la 
personne ou de sa motivation (Van der Linden et al., 2000). Lors du choix d'instruments 
de mesure, le test retenu ne doit pas seulement presenter une bonne sensibilite et une 
bonne specificite a detecter les deficits cognitifs mais egalement porter sur les capacites 
de l'individu a reintegrer son milieu de vie (Desgranges, Faure & Eustache, 2000). 
Toutefois, les tests neuropsychologiques sont souvent davantage utilises pour poser un 
diagnostic cognitif que pour predire le fonetionnement ou orienter la reeducation (Seron, 
2002). 
L'utilisation de ces tests neuropsychologiques repose sur des etudes qui 
fournissent des valeurs de reference en se servant d'analyses de sensibilite et de 
specificite. L'aire sous la courbe ROC (Receiver Operator Characteristics) indique la 
probabilite de bien classer un individu a partir de son resultat au test. Ainsi, plus le 
pourcentage de vrais positifs et de vrais negatifs est eleve, plus l'aire sous la courbe est 
grande et meilleure est la probabilite de bien classer un individu. Pour obtenir les valeurs 
predictives positive et negative du test, on divise respectivement les vrais positifs par 
l'ensemble des cas depistes par le test puis on divise les vrais negatifs par l'ensemble des 
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cas non-depistes au test. Les resultats des valeurs predictives positive et negative donnent 
la validite discriminante du test. Plusieurs tests de depistage globaux en cognition ont fait 
l'objet de telles etudes (Carlesimo, Caltagirone & Gainotti, 1996). 
Des etudes semblables sont egalement disponibles pour quelques tests de fonctions 
cognitives specifiques en langue anglaise (Darvesh, Leach, Black, Kaplan & Freedman, 
2005; Lechevallier-Michel, Molimard, Dartigues, Fabrigoule & Fourrier-Reglat, 2005; 
Pyo, Kripakaran, Curtis, Curtis & Markwell, 2007). Par contre, les valeurs predictives 
positives et negatives des tests neuropsychologiques ainsi que la sensibilite, la specificite 
et les courbes ROC sont peu etudiees pour les tests neuropsychologiques de fonctions 
cognitives specifiques en langue fran?aise. En depit de ces lacunes, l'utilisation des tests 
neuropsychologiques standardises possedant des valeurs de reference par strates d'age ou 
de scolarite, ou les deux a la fois, constitue un bon compromis lorsque 1'evaluation et 
1'interpretation des resultats par un neuropsychologue ne sont pas envisageables pour 
determiner la presence de deficits cognitifs specifiques. 
Pour contrer les limites des tests neuropsychologiques a predire le fonctionnement 
quotidien et pour se rapprocher davantage des situations quotidiennes que les tests papier-
crayon, certains tests plus « ecologiques » ont ete conijus (Crepeau, Scherzer, Belleville & 
Desmarais, 1997; Demakis, 2004). Ces tests requierent la participation de la memoire 
prospective, c.-a-d. la capacite de se souvenir d'une action a poser ulterieurement et 
impliquent l'etablissement de priorites (Cahn-Weiner et al., 2002; Goldstein et al., 1993; 
Shallice, 1982). Par contre, ces tests ecologiques ne seraient que moderement associes a 
l'autonomie fonctionnelle (Demakis, 2004). Ils ne seraient done pas necessairement plus 
sensibles que les tests neuropsychologiques classiques, peut-etre parce que l'individu 
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dispose tout de meme d'une certaine structure contrairement au quotidien oil il est laisse a 
lui-meme. 
Les questionnaires administres a l'individu atteint, les agendas et les listes de 
controle (check-lists) sont d'autres moyens utiles pour documenter les repercussions 
fonctionnelles des deficits cognitifs (Van der Linden et al., 2000). Le questionnaire sur la 
realisation des activites que nous avons utilise dans cette etude, la Mesure des habitudes 
de vie (MHAVIE), peut etre considere parmi cette classe de mesures. En effet, il prend en 
compte la perception de l'individu face a la realisation de ses activites et roles (12 
domaines de participation sociale). II a done l'avantage de decrire ce que l'individu fait 
reellement et non ce qu'il peut faire dans un environnement controle comme c'est le cas 
des tests ecologiques. Par contre, il n'est pas con?u pour distinguer entre les difficultes 
physiques ou cognitives qui affectent la participation sociale. Ceci pose un probleme 
puisque l'on ne peut savoir quelle est la cause (ex. physique ou cognitive) de la restriction 
de participation sociale. Des questions supplementaires peuvent toutefois etre posees pour 
obtenir ces informations et enrichir la comprehension de l'impact des deficits cognitifs sur 
la realisation des activites. Dans notre etude, les entrevues qualitatives aupres des 
proches-aidants nous ont permis d'approfondir cette comprehension en questionnant ces 
derniers sur les difficultes particulieres qui rendaient les activites laborieuses ou qui 
exigeaient qu'une aide soit apportee. 
Les renseignements obtenus par les proches sont une autre source valable 
d'information (Tomaszewski et al., 2003) des manifestations des deficits cognitifs au 
quotidien. Cette methode d'evaluation tient davantage compte de 1'initiative de l'individu 
a realiser ses activites, de sa capacite d'organisation pour les realiser avec succes et de sa 
perseverance (Cahn-Weiner et al., 2000). Ces questionnaires portent non seulement sur la 
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capacite a realiser les activites, mais aussi sur leur reelle realisation ou non dans le 
quotidien, qui peut etre influencee par differents facteurs notamment environnementaux. 
Par contre, un proche-aidant bien informe n'est pas toujours disponible pour fournir ces 
informations. De plus, le proche-aidant pourrait ne pas toujours etre un bon informateur. 
En effet, dans l'etude de Tomaszewski et coll. (2002), la valeur predictive positive de 
l'ensemble des fonctions cognitives pour l'autonomie fonctionnelle n'est que de 25% 
dans le cas d'un questionnaire rempli par le proche-aidant. 
Une autre methode d'evaluation complementaire est 1'observation de la personne, 
par un intervenant, lors de taches fonctionnelles. Dans l'etude de Tomaszewski et coll. 
(2002), les tests neuropsychologiques ne predisent que 50% du rendement fonctionnel 
evalue par un professionnel de la sante. Cette relation limitee pourrait s'expliquer par le 
fait que les activites a realiser impliquent d'autres aptitudes, notamment physiques, qui 
peuvent diminuer l'autonomie fonctionnelle. De plus, les resultats aux tests 
neuropsychologiques pourraient etre davantage utiles pour predire le fonctionnement aux 
taches fonctionnelles cognitivement plus complexes (McCue, Rogers & Golstein, 1990). 
Ainsi, ils prediraient mieux l'autonomie fonctionnelle aux AVD qu'aux AVQ 
(Tomaszewski et al., 2002; Cahn-Weiner et al, 2002). Par contre, il est peu realiste de 
penser pouvoir observer les participants dans l'ensemble de leurs activites de la vie de 
tous les jours. 
En resume, differentes methodes permettent d'approcher une variete d'aspects 
dans l'impact des deficits cognitifs. Celles-ci offrent chacune des avantages et des 
inconvenients. La complementarite obtenue lors de l'utilisation combinee de differentes 
methodes pourrait enrichir la comprehension de l'impact des deficits cognitifs sur la 
participation sociale dans les activites courantes et roles sociaux. La triangulation des 
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methodes devaluation est essentielle lorsqu'on s'interesse a l'impact des deficits cognitifs 
dans les activites quotidiennes. Elle offre une comprehension plus juste que ne le ferait 
l'utilisation d'une seule et pourrait eventuellement permettre d'offrir une intervention 
personalisee tenant compte des capacites preservees et des deficits cogntifs. L'utilisation, 
dans cette etude, de donnees neuropsychologiques (methode quantitative) et 
d'informations recueillies par le questionnaire sur la participation sociale (methode 
quantitative) ainsi que d'informations fournies par les proches-aidants lors des entrevues 
semi-structurees (methode qualitative) permet de compenser jusqu'a un certain point 
certaines des limites de l'utilisation d'une seule methode. 
Compatibility des approches qualitative et quantitative dans un devis 
mixte 
La reponse au troisieme objectif de notre etude repose sur l'utilisation d'un devis 
mixte qui consiste en 1'integration d'une approche quantitative complementaire a une 
approche qualitative dominante. En recherche, l'utilisation croissante des devis mixtes 
permet de combiner les forces de chacune des methodes et d'en diminuer les limites pour 
rendre compte de la complexity du phenomene (Miles & Huberman, 2003). Certains 
auteurs s'opposent a ces types de devis en stipulant que la coherence interne et la logique 
de chacun des paradigmes empeche leur integration (Guba & Lincoln, 1994; Levy, 1994). 
Selon eux, le paradigme positiviste sous-tendrait les methodes quantitatives et le 
paradigme naturaliste sous-tendrait les methodes qualitatives, les rendant incompatibles. 
Ces memes auteurs pronent la preseance des paradigmes sur les methodes (Tashakkori & 
Teddlie, 1998). Cette incommensurability des paradigmes se situe autant au plan 
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epistemologique (point de vue du chercheur), qu'ontologique (nature de la realite), 
axiologique (place des valeurs) et teleologique (vision) (Levy, 1994). 
Par ailleurs, d'autres auteurs pronent que les puristes ont trop mis d'emphase sur 
les differences entre les paradigmes positiviste et naturaliste et que chacun d'eux a ses 
forces et limites (Howe, 1988). D'une part, le paradigme naturaliste est base sur une 
epistemologie subjective qui rejette la neutrality du chercheur au sein des phenomenes 
etudies. D'autre part, le paradigme positiviste croit a l'objectivite et a la neutrality du 
chercheur dans l'observation d'un phenomene ou les lois de causalite s'appliquent 
(Gendron, 1996). Patton (2002) suggere l'utilisation d'une vision pragmatique se situant 
dans le continuum entre les poles positiviste et naturaliste et permettant la combinaison 
des deux approches. Le pragmatisme souleve 1'inseparability de la theorie et de la pratique 
(Doane & Varcoe, 2005). De plus, au sein meme des tenants du pragmatisme, il existe 
certaines controverses. En effet, Morse et Niehaus (2006) imposent l'existence d'un 
paradigme dominant tandis que Tashakkori et Teddlie (1998) ainsi que Creswell (2003) 
concedent la possibility d'egalite dans l'importance respective des approches qualitative et 
quantitative au sein d'une etude. 
Notre position adhere a la compatibility des approches et a la determination d'un 
paradigme dominant. Notre troisieme objectif d'etude n'aurait pu etre atteint par une seule 
approche qualitative ou quantitative. Dans notre etude, l'approche qualitative aide a 
comprendre la direction de causalite de l'impact des deficits cognitifs sur la realisation des 
activites de la vie de tous les jours et fournit une description du contexte pour la 
generalisation (Rao & Woolcock, 2003). Par exemple, les propos des proches-aidants 
illustrent les effets des deficits cognitifs sur le quotidien et aident a distinguer l'aide 
apportee pour pallier aux deficits physiques ou cognitifs. En effet, pour un meme score de 
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participation sociale, l'individu peut recevoir de l'aide en raison d'une limitation physique 
pour effectuer 1'activite ou plutot recevoir des consignes pour pallier ses deficits cognitifs. 
Les resultats a la MHAVIE ne permettent pas cette distinction. Par contre, les analyses 
qualitatives la rendent possible. Quant a l'approche quantitative, elle amene des 
informations essentielles a 1'echantillonnage et aux analyses notamment pour le type et la 
gravite des deficits cognitifs permettant de mettre en contexte les donnees produites par 
l'approche qualitative. 
Dans notre devis mixte, l'utilisation des modeles du PPH et de Bowers enrichi de 
Vezina et Pelletier (2001), autorisee par le paradigme pragmatique, conduit a la mise en 
relation de nos resultats avec ceux d'autres etudes realisees notamment dans le contexte 
de la demence. Ces modeles permettent d'examiner non seulement les AVQ et AVD mais 
egalemennt un large eventail d'activites et de roles sociaux. Outre les AVQ et les AVD, 
les domaines des relations interpersonnelles, des loisirs, de la vie communautaire et des 
responsabilites sont souvent perturbes chez cette clientele (Sveen, Bautz-Holter, Wyller & 
Ljunggren, 1994). Ils meritent done qu'on s'y attarde tant pour comparer leur niveau de 
realisation et suivre leur evolution en presence de deficits cognitifs, que pour comprendre 
l'aide apportee par les proches-aidants pour les optimiser. Ainsi, malgre l'approche 
qualitative dominante, compte-tenu notamment des modeles preexistants, notre position 
epistemologique se situant dans le courant du pragmatisme s'approche davantage du pole 
post-positiviste. 
En tant que cliniciens chercheurs preoccupes par des aspects pratiques, l'utilisation 
de devis mixtes est interessante puisqu'elle permet l'adaptation de la methodologie a la 
question de recherche et la modification de 1'instrumentation selon les besoins. Au-dela 
des controverses sur la compatibility des approches quantitative et qualitative, I'alliance 
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entre ces approches complementaires permet de repondre a des objectifs de recherche, ce 
qui n'aurait pu etre possible par une seule des deux approches. 
Forces et limites 
Parmi les forces de notre etude, il faut d'abord noter l'utilisation d'un devis mixte 
qui a permis de comprendre l'aide apportee par les proches-aidants en fonction des 
deficits cognitifs consecutifs a un AVC. A l'interieur de ce devis mixte, l'utilisation des 
deux modeles theoriques permet de prendre en compte l'ensemble du concept de 
participation sociale et d'aide apportee. La presente etude enrichit ces modeles en ajoutant 
des aspects relies a l'AVC ou a une pathologie non-degeneratice qui differe du contexte 
d'aide dans la demence et distingue les types d'aide non precises au sein du concept de 
participation sociale. 
De plus, cette etude apporte un eclairage nouveau concernant le pouvoir predictif 
des tests neuropsychologiques sur la participation sociale. Ils permettent de faire des 
hypotheses de l'impact fonctionnel des differents deficits cognitifs. Par contre, puisque 
des deficits physiques sont egalement souvent presents a la suite d'un AVC et que des 
facteurs environnementaux peuvent aussi influencer la participaiton sociale, le pouvoir 
predictif des tests neuropsycholoogiques n'est pas absolu. En effet, puisque l'AVC amene 
souvent un ensemble de deficits cognitifs et physiques, la participation sociale est le 
resultat de la combinaison de ceux-ci en interaction avec les barrieres et facilitateurs de 
F environnement. En utilisant a la fois des tests neuropsychologiques et une mesure de 
participation sociale, cette etude contribue a preciser l'impact des deficits cognitifs dans le 
contexte de pathologies chez des personnes agees. 
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Pour le volet quantitatif, les tests cognitifs utilises dans cette etude sont sensibles 
aux deficits cognitifs legers. Ainsi, les differences qui ont ete observees entre les groupes 
permettent de porter une attention particuliere aux domaines de vie qui pourraient etre 
affectes meme par des deficits cognitifs legers. L'utilisation d'instruments de mesure 
quantitatifs valides, fideles et ayant des valeurs de reference augmente la validite des 
resultats pour la reponse aux trois objectifs. De plus, pour limiter les donnees manquantes, 
le questionnaire de la MHAVIE con?u pour etre auto-administre a ete utilise sous la forme 
assistee. Les questions etaient lues ou expliquees aux participants et l'evaluateur notait les 
reponses. Les evaluateurs formes a la fois pour 1'administration des tests cognitifs et pour 
la MHAVIE, favorisent une bonne validite et fidelite des mesures. 
L'inclusion de variables de controle a la fois associees a la presence de deficits 
cognitifs et a la participation sociale permet de mieux comprendre les reelles relations 
trouvees entre ces deux concepts. En effet, ces variables peuvent influencer la 
participation sociale et, lorsque non controlees, pourraient perturber la relation entre celle-
ci et les deficits cognitifs. Le controle permet d'eliminer cet effet differentiel entre les 
deux groupes. 
Pour le volet a predominance qualitative, le modele de Bowers (1987, 1988) 
enrichi de Vezina et Pelletier (2001) nous est apparu tres pertinent pour etudier le concept 
de l'aide apportee par les proches-aidants. En comparaison avec les etudes en contexte de 
demence, notre etude amene des elements nouveaux quant aux objectifs et types d'aide 
tenant compte de la specificite des deficits cognitifs qui surviennent subitement et ne sont 
pas degeneratifs. 
La triangulation des donnees quantitatives et qualitatives a aide a identifier, entre 
autres, des lacunes concernant la connaissance de la maladie par le proche-aidant pouvant 
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influencer l'aide qu'il apporte. Cet aspect constitue une originalite de notre etude etant 
donne que les deficits cognitifs ne sont pas toujours per9us par les proches-aidants 
notamment lorsqu'ils sont legers. Ne comprenant pas l'impact de ces deficits, les proches-
aidants pourraient interpreter le comportement de l'aide comme un manque de bonne 
volonte. 
Les criteres de confirmabilite (fiabilite / auditability) ont ete pris en compte par 
l'utilisation de la mise a l'ecart, la selection d'un echantillon pertinent et diversifie, la 
contre-codification (intra et inter-juge), les memos methodologiques ainsi que les 
reunions intermediaires entre les chercheurs. La densite des descriptions, la triangulation, 
la redaction de memos analytiques et la recherche d'explications rivales visent 
l'optimisation de la credibility (validite interne / authenticity). 
De plus, 1'inclusion exclusive de personnes agees ayant subi un AVC aide a 
comprendre leur particularity puisque l'aide fournie a des personnes plus jeunes pourrait 
differer etant donne que la participation sociale varie entre les personnes agees et les 
adultes plus jeunes, meme chez les individus ayant un processus de vieillissement normal. 
La transferability a d'autres contextes (validite externe / integration) est favorisee par 
l'attention portee a l'obtention d'un echantillon diversifie (Laperriere, 1997) notamment 
pour le lien entre le proche-aidant et la personne qu'il aide. Elle est egalement optimisee 
par 1'inclusion de personnes qui ont subi plus d'un AVC, la description des participants et 
la mise en relation avec les etudes et les theories dans le domaine. 
Notre etude comporte egalement certaines limites. Comme dans toute etude 
utilisant des entrevues et questionnaires, il peut exister des biais de desirabilite sociale et 
de fatigue autant de la part des personnes ayant subi l'AVC que de leur proche-aidant 
meme si des precautions avaient ete prises a ce sujet. D'une part, les participants et les 
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proches-aidants avaient ete informes de 1'absence de bonnes ou mauvaises reponses et de 
la confidentiality des donnees. Par contre, le biais de desirabilite sociale pourrait tout de 
meme etre present. Toutefois, puisqu'il serait present dans les deux groupes, ce biais non-
differentiel pourrait avoir moins d'impact sur nos resultats que ne l'aurait un biais 
differentiel. De plus, le suivi longitudinal a permis d'etablir un meilleur lien de confiance 
et de diminuer le biais de desirabilite sociale. D'autre part, les participants avaient la 
possibility de repondre aux tests en plus d'une rencontre afin d'eviter que la fatigue 
n'affecte la validite des donnees. 
Pour le volet quantitatif, l'echantillonnage de convenance dans trois regions du 
Quebec et l'exclusion des personnes ayant des pathologies degeneratives peuvent limiter 
la generalisation des resultats. Le choix de realiser l'etude dans trois regions visait a 
restreindre les couts des deplacements pour les evaluatrices. Par contre, les trois regions 
regroupaient divers niveaux d'urbanisation (milieux metropolitain, urbain et rural) 
ameliorant la validite externe de l'etude. Par ailleurs, l'exclusion des personnes presentant 
une pathologie degenerative visait a augmenter la validite interne de l'etude concernant 
les deficits cognitifs consecutifs a un AVC. Les pathologies degeneratives auraient pu 
egalement influencer la participation sociale et il aurait ete difficile de distinguer leur effet 
sur la participation sociale de celui produit par les deficits cognitifs post-AVC. Par contre, 
comme les tests cognitifs n'etaient administres a T2 et T3 qu'aux participants qui avaient 
des atteintes a Tl, certaines personnes qui ne presentaient pas d'atteintes a Tl, soit le 
groupe intact, pourraient avoir developpe une demence. 
Certains lecteurs pourraient etre tentes de critiquer 1'aspect subjectif du 
questionnaire de la MHAVIE. II faut toutefois souligner que le concept meme de 
participation sociale est subjectif puisqu'il re fere a 1'auto-perception de la realisation de 
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ses activites et roles. En clinique, les interventions sont egalement influencees par la 
perception subjective des individus sur leur fonetionnement qui orientent leur motivation 
et les objectifs de traitement. Par ailleurs, nous croyons que cette subjectivite n'entrave 
pas la validite de nos resultats puisque les reponses a la MHAVIE referent a la 
performance habituelle de chacune des habitudes de vie. 
Cette performance habituelle fait appel a la memoire autobiographique afin de 
situer les activites dans le contexte spatial et temporel de leur realisation post-AVC. Ainsi, 
elle serait peu affectee par des deficits de memoire episodique affectant davantage le 
souvenir d'evenements particuliers (Piolino, 2003). Meme si le rappel explicite est plus 
frequemment affecte a la suite d'un AVC, la precision dans le libelle des items de la 
MHAVIE sollicite la memoire autobiographique et sa preservation plaide en faveur de la 
validite de la mesure de la participation sociale auto-rapportee. Par ailleurs, les 
confabulations seraient possibles dans la mesure oil elles sont, la plupart du temps, 
construites a partir d'elements reels de la vie de la personne mais mal positionnees dans le 
temps (Piolino, 2003). Par contre, elles sont peu probables puisque la repetition quasi-
quotidienne des activites courantes et roles sociaux par la personne amene la 
semantisation des souvenirs episodiques beaucoup moins sensible aux atteintes post-
AVC. 
En ce qui concerne les tests cognitifs, l'utilisation des valeurs de reference 
quantitatives pour determiner la presence d'heminegligence a l'aide du Test des cloches, 
ne permet pas d'exclure un deficit executif de l'organisation qualitative du balayage 
visuel. De plus, la duree limitee du suivi ne nous permet pas de savoir si les deficits 
cognitifs auraient une influence differente lors de revolution a long terme. Par contre, 
chez cette population fragile, cette duree restreinte permettait de limiter 1'attrition. Ainsi, 
202 
CHAPITRE 7 
le nombre d'abandons entre le Tl et le T3 a ete minime (n = 12 pour la partie quantitative 
et n = 0 pour la partie qualitative). Par ailleurs, puisque des tests cognitifs n'ont pu etre 
administres a certains participants compte-tenu de leurs autres deficits cognitifs qui les 
auraient invalides, quelques donnees sont manquantes pour les tests (3,2%). Ce faible 
pourcentage semble preferable a I'exclusion complete des participants ne pouvant 
repondre a l'ensemble des tests, d'autant plus que ces personnes sont frequemment 
exclues des etudes meme si, en clinique, la coexistence de plus d'un deficit cognitif n'est 
pas rare. 
En ce qui concerne la generalisation des resultats, etant donne que nos participants 
etaient des Quebecois de langue fran^aise, nous croyons que l'impact des deficits 
cognitifs pourrait etre different aupres d'une autre population. En effet, les deficits 
cognitifs specifiques pourraient influencer des domaines de participation sociale 
differents. D'autres etudes sont necessaires afin de voir si les resultats demeurent les 
memes dans d'autres contextes culturels. 
De plus, notre devis ne nous permet pas de conclure de fa?on certaine sur le lien 
de causalite entre la presence de deficits cognitifs et la participation sociale. Par contre, le 
sens inverse du lien de causalite, c.-a-d. qu'une restriction de participation sociale soit a 
l'origine des deficits cognitifs survenus subitement apres l'AVC apparait peu probable. 
Par ailleurs, les verbatims des entrevues avec les proches-aidants de la partie qualitative 
illustrent bien le sens de cette relation entre les deficits cognitifs et la participation sociale. 
Ainsi, notre devis longitudinal mixte nous permet de mieux comprendre la participation 
sociale en fonction des deficits cognitifs specifiques consecutifs a l'AVC ainsi que l'aide 
apportee par les proches-aidants a ce niveau. 
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Pour le volet a predominance qualitative, des biais de codage, d'analyse et du 
chercheur sont toujours possibles. Pour diminuer ces biais, une partie d'entrevue a ete 
contre-codifiee par une autre personne specialisee en analyses qualitatives pour s'assurer 
de la clarte des definitions des codes ainsi que de 1'organisation des differents niveaux de 
codage. A la suite de cette contre-codification, certains reajustements mineurs ont ete 
effectues pour clarifier la definition des codes. Attendu que l'arbre de codes evoluait au 
fur et a mesure des entrevues, ces dernieres ont ete codifiees une seconde fois apres la 
premiere codification de l'ensemble des 36 entrevues et la determination de l'arbre de 
code final. 
Meme si le guide d'entrevue debutait avec une question ouverte et se poursuivait 
avec des questions issues de l'analyse des dossiers quantitatifs, les valeurs des chercheurs 
ont pu occasionner 1'approfondissement de certains aspects au detriment de d'autres. En 
effet, l'objectif des interventions de readaptation est souvent oriente vers l'autonomie 
optimale et les questions d'entrevue pourraient avoir ete davantage dirigees vers cet 
objectif. Neanmoins, l'analyse des donnees qualitatives ne peut etre totalement 
independante de 1'interpretation personnelle (Creswell, 2003, Howe, 1988). La mise a 
l'ecart, offre la transparence quant a la position de la chercheure principale et des valeurs 
ayant pu influencer l'analyse. 
Retombees 
Notre etude montre la richesse de la combinaison de differentes methodes 
devaluation dans la comprehension de l'impact des deficits cognitifs sur la participation 
sociale. Elle montre egalement 1'importance de distinguer les differents types d'aide lors 
de Fadministration du questionnaire de la MHAVIE puisque nos analyses montrent des 
204 
CHAPITRE 7 
impacts differents de ces types d'aide apportes par les proches-aidants. Enfin, le contexte 
de l'aide apportee par les proches-aidants est complexe et sa comprehension est 
essentielle a l'etablissement d'un reel partenariat pour optimiser la participation sociale en 
presence de deficits cognitifs post-AVC. 
Recommandations 
Des recommandations interessantes aux plans scientifique et clinique decoulent de 
cette etude. Au plan de la recherche, compte tenu des limites de chacune des methodes 
devaluation, les etudes ulterieures dans le domaine devraient utiliser une plus grande 
diversite d'instruments de mesure pour mettre en lien les deficits cognitifs et la 
participation sociale. Ainsi, la triangulation de methodes pour la determination de 
l'atteinte cognitive et de son impact fonctionnel semble primordiale. Tout d'abord, 
1'interpretation de l'impact au quotidien des atteintes cognitives pourrait etre realisee par 
une equipe multidisciplinaire composee d'un neuropsychologue, d'un orthophoniste et 
d'un ergotherapeute ayant des connaissances et competences complementaires. Cette 
equipe multidisciplinaire prendrait egalement en compte les resultats d'une evaluation par 
mise en situation ou 1'on observe les processus cognitifs utilises a travers des activites de 
la vie de tous les jours. 
Compte tenu des enjeux et menaces a la validite que represente une mauvaise 
utilisation de valeurs de reference pour determiner la presence d'atteintes cognitives, des 
efforts doivent etre consentis pour augmenter la validite discriminante des tests. 
Premierement, des etudes sont necessaires pour construire des valeurs de reference pour 
un ensemble de tests neuropsychologiques en langue fran5aise aupres d'une clientele 
agee. Les tests pertinents pourraient etre determines par une equipe multidisciplinaire de 
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chercheurs dans le domaine afin de proposer une batterie de tests neuropsychologiques en 
langue fran9aise pour la clientele geriatrique. L'utilisation universelle de ces instruments 
de mesure dans les recherches sur la cognition permettrait une meilleure comparaison des 
resultats entre les etudes et amenerait des possibilites interessantes pour les meta-analyses. 
Des etudes pourraient egalement evaluer la sensibilite, la specificite, la valeur 
predictive des tests neuropsychologiques et fournir des courbes ROC pour guider le choix 
du score-seuil optimal en fonction des objectifs poursuivis par les equipes de recherche. 
De plus, pour favoriser une meilleure precision des valeurs de reference servant a 
determiner la presence d'atteintes cognitives, des etudes devront etre menees avec un 
nombre suffisant de participants dans chacune des strates. Enfin, ces dernieres devraient 
demeurer suffisamment homogenes pour les intervalles d'age et de scolarite ou d'autres 
variables pertinentes. 
Comme la participation sociale peut etre influencee par differentes variables, une 
mesure pre-AVC serait pertinente. Elle pourrait etre obtenue en questionnant le proche-
aidant sur la participation sociale anterieure, et ce dans la premiere semaine suivant 
l'AVC. Puisque seule la composante d'inhibition a ete mesuree pour les fonctions 
executives, les autres composantes executives telles que la flexibility mentale, 1'initiative 
et 1'organisation (Shallice & Burgess, 1991), pourraient etre evaluees dans les etudes 
ulterieures. Ces differents processus executifs peuvent etre touches conjointement ou de 
fa?on differentielle (Miyake et al., 2000) et ainsi avoir des impacts differents sur la 
participation sociale. De plus, puisque 1'heminegligence peut se manifester de fa?on 
differentielle aux plans personnel, peripersonnel et extrapersonnel (Azouvi et al., 2002), 
d'autres etudes pourraient explorer l'impact de ces differentes manifestations sur la 
participation sociale. En effet, le Test des cloches n'evalue la presence d'heminegligence 
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que dans l'espace peripersonnel. Enfin, comme la recurrence des AVC est un phenomene 
frequent, il serait interessant d'evaluer l'influence de cette variable sur la participation en 
fonction de la presence de deficits cognitifs. 
Au plan clinique, les resultats de cette etude permettent 1'identification des 
domaines de participation sociale a risque d'une plus grande restriction en presence de 
deficits cognitifs consecutifs a un AVC afin d'eventuellement intervenir de fa^on 
appropriee. De plus, plusieurs domaines des roles sociaux sont restreints a la suite d'un 
AVC. Ceci indique que la readaptation devrait etre poursuivie apres le retour a domicile 
lorsque l'individu reprend ce type d'activite qu'il n'a souvent pas eu l'occasion 
d'experimenter lorsqu'il etait hospitalise. La consideration de la participation sociale pre-
morbide dans des etudes futures pourrait enrichir davantage cette comprehension. 
Bien que certaines etudes certifient l'existence d'un lien et meme le caractere 
predictif des deficits cognitifs sur la participation sociale (Jette et al., 2005 ; Desrosiers et 
al., 2002 ; Sandstrom & Mokler, 1999), les bases theoriques de ces associations ont ete 
peu etudiees et les cliniciens ne disposent pas de cadre de reference clair a cet egard. De 
plus, nos resultats montrent les limites du pouvoir predictif des tests neuropsychologiques. 
Ainsi, en presence de difficultes dans la realisation des activites et roles, les cliniciens 
devraient analyser quelles etapes des activites sont entravees afin de proposer des 
strategies d'intervention adaptees tenant compte des capacites preservees et des deficits 
presents. 
Comme aucune methode d'evaluation n'est suffisante, la complementarite de 
1'evaluation en neuropsychologic et en ergotherapie en collaboration avec les proches est 
essentielle a cette analyse. En ergotherapie, l'analyse d'activites permet de subdiviser 
chacune d'elles en une serie d'etapes ayant des exigences cognitives propres. Cette 
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subdivision permet ensuite de faire des hypotheses sur les liens entre les difficultes dans 
les differentes etapes d'une activite et les deficits cognitifs presents chez l'individu. 
De plus, l'equipe multidisciplinaire pourrait interroger les proches sur les 
manifestations des deficits cognitifs dans les activites quotidiennes de la personne aidee. 
En effet, la realisation spontanee des activites dans le quotidien requiert des exigences 
cognitives differentes de celles sollicitees par les tests neuropsychologiques plus 
structures et de plus courte duree (Cahn-Weiner et al., 2000). 
La prise en compte dans devaluation, a la fois de la capacite a realiser une activite 
et de sa reelle realisation spontanement dans le quotidien de l'individu, serait interessante 
en recherche et en clinique. En effet, ces relations aideraient, entre autres, a distinguer les 
facteurs environnementaux qui sont des facilitateurs ou des obstacles dans la realisation 
reelle des activites. Cette comprehension orienterait l'intervention afin d'optimiser la 
realisation des activites valorisees par la personne aidee. 
Malheureusement, actuellement lors de revaluation clinique, l'ergotherapeute est 
parfois per<?u comme le professional de la sante qui documente l'impact fonctionnel des 
deficits cognitifs justifiant un changement de milieu de vie. Pourtant, son role est 
d'analyser les exigences des activites de la personne et de les mettre en relation avec les 
deficits cognitifs evalues, en vue de trouver des moyens d'intervention qui optimiseront 
son fonctionnement par l'utilisation des capacites residuelles et de strategies 
compensatoires internes ou externes. Pour diminuer ces resistances, une evaluation 
debutant par l'utilisation de questionnaires pourrait favoriser l'etablissement d'objectifs 
centres sur le besoin de l'individu ayant des deficits cognitifs. A cet egard, le score de 
satisfaction de la MHAVIE, qui n'a pas ete considere dans notre etude, pourrait s'averer 
tres utile. Ce score nous renseigne sur le niveau de satisfaction de l'individu (de 1 a 5) en 
208 
CHAPITRE 7 
regard de son rendement dans chacune des activites et des roles. Par exemple, pour un 
individu, son niveau de realisation de l'entretien menager pourrait etre « sans difficulte » 
et « avec aide » et qu'il en soit totalement satisfait puisque c'est un choix qu'il fait. Par 
ailleurs, pour une personne qui aimerait pouvoir le faire seule, ce meme niveau de 
realisation pourrait etre associe a un score de satisfaction moindre. En readaptation, la 
prise en compte de ce score pourrait aider a identifier les objectifs d'intervention en 
fonction des besoins et insatisfactions des personnes qui ont des deficits cognitifs 
restreignant leur participation sociale. Cette prise en compte pourrait contribuer a 
favoriser une meilleure collaboration au processus devaluation. En effet, le refus de 
collaborer a revaluation, frequemment rencontre en clinique, provient souvent de la peur 
de devoir quitter son domicile pour un autre milieu de vie comme un centre 
d'hebergement et de soins de longue duree. 
De plus, lors de l'utilisation de la MHAVIE en recherche ou en clinique, il serait 
pertinent de distinguer plus precisement le type d'aide apporte dans chacun des roles et 
activites. La distinction entre l'aide physique, la stimulation ou les consignes verbales par 
exemple, apporteraient des donnees qualitatives interessantes pour orienter 1'intervention. 
Puisque les ressources du secteur public sont limitees, il arrive souvent que 1'effort 
de soin soit entierement consacre a 1'evaluation et que l'intervention se limite a des 
compensations en termes d'aides environnementales ou de changement de milieu de vie. 
Ce choix organisational est onereux tant en ce qui concerne les couts d'hebergement que 
pour la perte d'autonomie encourue par la non-utilisation des capacites residuelles de 
l'individu. Le travail interdisciplinaire devrait etre mieux concerte afin d'unir les forces de 
chacune des disciplines et ainsi de favoriser une prestation de soins optimale chez ces 
individus et leurs proches. 
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En clinique, la mise en relation des deficits cognitifs evalues par les tests et des 
difficultes fonctionnelles pourrait permettre d'orienter les interventions de reeducation. En 
effet, en presence d'incapacites, la modification des activites est possible mais requiert 
des processus cognitifs, notamment executifs. La contribution du proche-aidant, encadre 
par un neuropsychologue et un ergotherapeute par exemple, pourrait pallier les deficits 
cognitifs necessaires a l'adaptation de l'activite et optimiser le fonctionnement quotidien. 
Par ailleurs, les proches-aidants ont souvent une influence importante sur la reprise 
des activites anterieures. Ils en sont conscients et manifestent un besoin de soutien pour 
realiser correctement ce role (Vincent et al., 2007). Les services actuels ne semblent pas 
repondre adequatement a ce besoin. En effet, peu d'interventions sont offertes pour 
soutenir les proches-aidants de personnes ayant subi un AVC et ayant des deficits 
cognitifs dans l'acquisition de leur role, ce qui pourrait reduire l'efficacite de l'aide 
apportee par ceux-ci. Meme si, en clinique, des efforts sont mis pour l'enseignement aux 
proches, il se peut que l'information ne soit pas toujours suffissamment concrete ou 
fournie au bon moment. Ainsi, l'etablissement d'un reel partenariat aidant/intervenant 
demeure un defi (Nolan & Philp, 1999). Ainsi, pour mieux orienter les interventions 
adressees aux proches-aidants, il est important de bien comprendre le contexte de l'aide 
apportee en fonctions des differents deficits cognitifs consecutifs a l'AVC. 
L'evaluation des capacites atteintes et preservees par le neuropsychologue, le 
diagnostic et le traitement des co-morbidites par le medecin, la mise en relation par 
1'ergotherapeute des deficits cognitifs avec les exigences des activites a realiser par 
l'individu, la proposition d'activites adaptees aux capacites par la recreologue et la mise 
en place de regimes de protection bases sur les valeurs de l'individu par l'intervenant 
social devraient etre faits en reel partenariat avec les proches. Puisque la participation 
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sociale s'ameliore apres le retour a domicile, une readaptation en externe pourrait etre 
souhaitable et ainsi mieux orientee vers les besoins de l'individu dans son contexte reel de 
vie en presence de facteurs environnementaux physiques et sociaux. 
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CONCLUSION 
L'objectif de cette etude etait d'examiner l'impact de deficits cognitifs specifiques 
sur la participation sociale et l'aide apportee par les proches-aidans. Nos resultats 
demontrent que six domaines de participation sociale sont a risque d'etre affectes par la 
presence de deficits cognitifs consecutifs a un AVC touchant la memoire, la perception 
visuelle et le langage. Les resultats montrent aussi que, malgre la presence de deficits 
cognitifs, la participation sociale s'ameliore apres le retour a domicile. En plus d'evaluer 
la capacite a realiser les activites de base, il est imperatif de verifier la realisation des roles 
sociaux qui sont davantage affectes par les deficits cognitifs. Ainsi, en plus des 
interventions realisees en centre hospitalier ou en readaptation, 1'evaluation et 
l'intervention apres le retour a domicile sont a privilegier. 
Par ailleurs, l'aide apportee par les proches-aidants differe en fonction des 
caracteristiques reliees au proche-aidant, a l'aide, a la relation de la dyade ainsi qu'a leur 
environnement social. Les differents types d'aide apportes par les proches-aidants sont 
orientes par leurs valeurs et objectifs ainsi que par la comprehension qu'ils ont des deficits 
cognitifs de l'aide. Les proches-aidants interviennent davantage lorsque l'aide a une 
atteinte de la memoire, du langage et des fonctions executives que lorsqu'il a des deficits 
de perception visuelle et d'heminegligence. 
Ces resultats indiquent que la participation sociale depend du fonctionnnement 
normal des composantes cognitives et que leur atteinte peut avoir un impact durable. Une 
meilleure connaissance de l'impact des differents deficits cognitifs sur la realisation des 
activites courantes et des roles sociaux pourrait favoriser l'elaboration de programmes de 
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readaptation qui utiliseraient davantage les habiletes cognitives preservees en vue 
d'optimiser la realisation des activites significatives de la personne. 
Les resultats des tests neuropsychologiques et de la participation sociale sont 
complementaires pour une identification precoce des deficits afin de favoriser la reprise 
optimale des activites significatives ainsi que poursuivre la reflexion sur l'impact des 
deficits cognitifs dans les differents domaines de participation sociale. En recherche et en 
clinique, la triangulation des methodes d'evaluation est essentielle pour dresser un portrait 
veritable de l'impact des deficits cognitifs sur le fonctionnement dans les activites et 
choisir les moyens d'intervention les plus pertinents en partenariat avec les proches-
aidants. 
Une evaluation complete et un partenariat veritable avec les proches-aidants 
permettront d'apporter les types d'aide les plus appropries en fonction des deficits 
cognitifs presents chez la personne agees ayant subi un AVC dans les composantes 
problematiques de l'activite pour favoriser l'utilisation des ses capacites preservees. 
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Lettres d'approbation des comites d'ethique 
Annexe 2 
Formulaires de consentement (volet quantitatif) 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT POUR LE SUIVI 
DES BESOINS (patient) 
INFORMATION SUR L'ETUDE : 
TITRE DU PROJET: Evaluation des besoins de readaptation de personnes ayant subi 
un accident vasculaire cerebral (AVC). 
RESPONSABLE(S): 
Estrie: Johanne Desrosiers , erg. Ph.D. Chercheur principal. Centre de recherche sur le 
vieillissement de l'lnstitut universitaire de geriatrie de Sherbrooke. 
Montreal: Sylvie Belleville, neuropsychologue. Ph.D. et Louise Demers, erg. Ph.D. 
Chercheurs collaborateurs. Centre de recherche de l'lnstitut universitaire de geriatrie de 
Montreal. 
Chaudiere-Appalaches: Line Robichaud, erg. Ph.D Universite Laval. 
DECLARATION DE RESPONSABILITE : 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur responsable du projet pour la region: 
OBJECTIF DU PROJET : 
Cette etude vise a identifier les besoins de readaptation de personnes ayant subi un 
accident vasculaire cerebral vivant a domicile face aux services qui leur sont 
actuellement offerts. Elle consiste a evaluer les besoins de readaptation per<?us par les 
personnes qui ont subi un AVC, leur aidant ainsi que par les intervenants et de verifier 
si les services offerts y repondent adequatement. Vous avez recemment fait un AVC. 
C'est pourquoi nous faisons appel a vous. 
NATURE DE LA PARTICIPATION : 
Si j 'accepte de participer, je repondrai a des questions sur mes habitudes de vie et mes 
besoins de readaptation et passerai des tests qui evaluent mes capacites physiques, 
psychologiques et fonctionnelles. Chaque rencontre, qui durera environ deux heures, 
se tiendra trois fois, soit trois semaines apres mon conge du centre hospitalier, de 
l'unite de readaptation ou de l'hopital de jour, deux mois et quatre mois plus tard. Ces 
rencontres auront lieu chez moi ou ailleurs si je le desire. Je pourrai prendre une ou des 
pause(s) au besoin. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
Ma participation a cette etude me permettra d'etre suivi(e) par des professionnels. Au 
besoin, on me dirigera vers des services de readaptation qui pourraient m'aider si Ton 
considere cela necessaire. II est entendu que ces references eventuelles seront 
dependantes des listes d'attente. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
II n 'y a aucun inconvenient direct pouvant decouler de ma participation, si ce n'est que 
je pourrais ressentir un certain etat de frustration, de stress ou de fatigue. 
RISQUES : 
II est entendu que ma participation a ce projet de recherche ne me fait courir, sur le 
plan medical, aucun risque que ce soit. II est egalement entendu que ma participation 
n'aura aucun effet sur tout traitement auquel je serais eventuellement soumis. II se peut 
que je sois mal a l'aise de repondre a certaines questions d'ordre psychologique. 
D'autre part, toutes les precautions necessaires seront prises pour eviter toute chute 
durant le test de marche. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION : 
II est entendu que ma participation au projet de recherche decrit ci-dessus est tout a fait 
volontaire et que je reste, a tout moment, libre de mettre fin a ma participation sans 
avoir a motiver ma decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce soit. 
ARRET DU PROJET PAR LE CHERCHEUR : 
Si de nouvelles donnees rendaient le projet non ethique ou je ne repondais plus aux 
criteres de selection, ma participation au projet de recherche prendrait alors fin. 
ACCES A MON DOSSIER MEDICAL : 
J'accepte que les personnes responsables de ce projet aient acces a mon dossier 
medical. Pour ce faire, j 'a i pris connaissance et remplis la feuille intitulee « 
Autorisation de communiquer des renseignements contenus au dossier » qui sera 
annexee a mon dossier. 
O u i - » • N o n - » • 
AUTORISATION DE TRANSMETTRE LES RESULTATS : 
J'autorise les personnes responsables de ce projet a transmettre les resultats de mon 
evaluation a mon medecin traitant ou aux autres intervenants m'offrant des services si 
cela s'avere pertinent. 
O u i - » • Non -4 • 
Nom et adresse du medecin traitant: 
ETUDE ULTERIEURE : 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, j 'autorise les personnes responsables de ce projet a 
me recontacter et a me demander si je serais interesse(e) a participer a une nouvelle 
recherche. 
Oui -4 • N o n - * • 
INFORMATION 
J'accepte que 1'information recueillie puisse etre utilisee pour fins de communication 
scientifique et professionnelle. 
Oui • Non • 
INDEMNISATION 
Advenant tout dommage cause par les procedures encourues au cours de l'etude, tous 
les traitements requis me seront donnes sans frais jusqu'au retour a l'etat de sante dont 
je jouissais avant le debut de l'etude. 
CONFIDENTIALITY 
II est entendu que l'anonymat sera respecte a mon egard, que l'information contenue 
dans mon dossier demeurera confidentielle et que je ne serai identifie(e) dans aucune 
publication. Les donnees seront conservees sous clef pendant cinq ans, periode apres 
laquelle elles seront detruites. 
PERSONNES A CONTACTER 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J 'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j ' en ai re<?u un exemplaire. J 'ai eu l'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet : 
Signature du temoin 
DECLARATION DU REPRESENTANT LEGAL, MANDATAIRE OU 
CURATEUR 
Je soussigne(e) , ai lu et 
compris toute I'information precedente qui decrit a la fois la participation du sujet a 
l'etude et mes responsabilites de representant. J'ai eu 1'opportunite de poser des 
questions au sujet de l'etude, et on a repondu a toutes mes questions, a ma satisfaction. 
J'accepte de participer a cette etude. 
Signature du representant legal: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU 
CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m 'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre 
de mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de l'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2003. 
Acceptez-vous de recevoir le journal l 'Encrage ? 
O u i - 4 • Non • 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DE L'AIDANT POUR LE SUIVI DES 
BESOINS 
INFORMATION SUR L'ETUDE : 
TITRE DU PROJET : Evaluation des besoins de readaptation de personnes ayant subi 
un accident vasculaire cerebral (AVC). 
RESPONSABLE(S) : 
Estrie: Johanne Desrosiers, erg. Ph.D. Chercheur principal. Centre de recherche 
sur le vieillissement de l'lnstitut universitaire de geriatrie de Sherbrooke. 
Montreal: Sylvie Belleville, neuropsychologue. Ph.D. et Louise Demers, erg. Ph.D. 
Chercheurs collaborateurs. Centre de recherche de l'lnstitut universitaire de geriatrie 
de Montreal. 
Chaudiere-Appalaches: Line Robichaud, erg. Ph.D Universite Laval. 
DECLARATION DE RESPONSABILITE : 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur responsable du projet pour la region: 
OBJECTIF DU PROJET : 
Cette etude vise a identifier les besoins de readaptation de personnes ayant subi un 
accident vasculaire cerebral vivant a domicile face aux services qui leur sont 
actuellement offerts. Nous voulons connaitre des consequences de prendre soin de 
personnes qui prennent soin de quelqu'un qui a subi un AVC. C'est pourquoi nous 
faisons appel a vous. 
NATURE DE LA PARTICIPATION : 
Si j 'accepte de participer, je repondrai a des questions sur le fonetionnement quotidien 
de la personne que j'assiste ainsi que sur les emotions que me font vivre cette 
experience. Les rencontres, qui dureront environ 45 minutes chacune, se tiendront trois 
fois, soit trois semaines, trois mois et six mois apres le conge de mon proche. Ces 
rencontres auront lieu chez moi ou ailleurs si je le desire. Je pourrai prendre une pause 
au besoin. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
Ma participation a cette etude me permettra d'etre suivi(e) par des professionnels. Au 
besoin, on me dirigera vers des services de readaptation qui pourraient m'aider si l'on 
considere cela necessaire. II est entendu que ces references eventuelles seront 
dependantes de listes d'attente. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
II n 'y a aucun inconvenient direct pouvant decouler de ma participation, si ce n'est que 
je pourrais ressentir un certain etat de frustration, de stress ou de fatigue. 
RISQUES : 
II est entendu que ma participation a ce projet de recherche ne me fait courir, sur le 
plan medical, aucun risque que ce soit. II se peut que j'eprouve un malaise a repondre 
a certaines questions d'ordre psychologique. II est egalement entendu que ma 
participation n'aura aucun effet sur tout traitement auquel je serais eventuellement 
soumis. 
RE TRAIT DE MA PARTICIPATION : 
II est entendu que ma participation au projet de recherche decrit ci-dessus est tout a fait 
volontaire et que je reste, a tout moment, libre de mettre fin a ma participation sans 
avoir a motiver ma decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce soit. 
ARRET DU PROJET PAR LE CHERCHEUR : 
Si de nouvelles donnees rendaient le projet non ethique ou je ne repondais plus aux 
criteres de selection, ma participation au projet de recherche prendrait alors fin. 
ETUDE ULTERIEURE : 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, j 'autorise les personnes responsables de ce projet a 
me recontacter et a me demander si je serais interesse(e) a participer a une nouvelle 
recherche. 
Oui O N o n - * • 
INFORMATION 
J 'accepte que l'information recueillie puisse etre utilisee pour fins de communication 
scientifique et professionnelle. 
Oui -* • Non • 
CONFIDENTIALITY 
II est entendu que l'anonymat sera respecte a mon egard, que l'information contenue 
dans mon dossier demeurera confidentielle et que je ne serai identifie(e) dans aucune 
publication. Les donnees seront conservees sous clef pendant cinq ans, periode apres 
laquelle elles seront detruites. 
PERSONNES A CONTACTER 
Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidente du comite d'ethique de l'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par 1'intermediate 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J 'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j ' en ai re?u un exemplaire. J'ai eu 1'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet : 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU 
CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre 
de mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de l'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le , 2003. 
Acceptez-vous de recevoir le journal l'Encrage ? 
Oui • N o n - * • 
Annexe 3 
Formulaire de consentement (volet a predominance qualitative) 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PROCHE AIDANT POUR 
L'ENTREVUE 
INFORMATION SUR L'ETUDE : 
TITRE DU PROJET: Impact d'une atteinte cognitive sur la participation sociale des 
personnes agees vivant a domicile et ayant subi un accident vasculaire cerebral (AVC). 
RESPONSABLE(S): 
Etudiante responsable: 
Chantal Viscogliosi, erg. M.A. Candidate au doctorat. Centre de recherche sur le 
vieillissement de l'lnstitut universitaire de geriatrie de Sherbrooke. 
Chercheurs collaborateurs: 
Johanne Desrosiers, erg. Ph.D. Centre de recherche sur le vieillissement de l'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. 
Sylvie Belleville, neuropsychologue. Ph.D. Centre de recherche de l'lnstitut universitaire de 
geriatrie de Montreal. 
Chantal Caron, inf. Ph.D. Centre de recherche sur le vieillissement de l'lnstitut universitaire 
de geriatrie de Sherbrooke. 
DECLARATION DE RESPONSABILITE : 
L'etudiante, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a 
respecter les obligations qui y sont enoncees. 
Signature de l'etudiante: 
Signature des collaborateurs : 
OBJECTIF DU PROJET : 
Cette etude vise a explorer la perception qu'ont les proches-aidants de leur role dans 
le maintien des activites et roles sociaux (ex.: deplacements, loisirs, responsabilites) 
des personnes ayant subi un A V C et presentant des deficits cognitifs (ex.: problemes 
au niveau de la memoire, de I'orientation, du jugement). Nous desirons connaTtre le 
point de vue de personnes qui, comme vous, s'occupent d'une personne qui a subi 
un AVC. C'est pourquoi nous faisons appel a vous. 
NATURE DE LA PARTICIPATION : 
Si j'accepte de participer a trois entrevues d'environ 90 minutes, l'etudiante, 
ergotherapeute, me posera des questions sur mes experiences d'aide avec la 
personne qui a subi un AVC. Les rencontres auront lieu chez moi ou a un autre 
endroit si je le desire. Elles auront lieu environ quatre semaines, trois mois et six 
mois suivant le conge de readaptation de la personne a laquelle j'apporte de l'aide. 
La discussion sera enregistree sur audiocassette et par la suite transcrite, pour 
permettre aux chercheurs de l'etude d'en faire I'analyse. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
II n'y a pas d'avantage direct a participer a l'etude. Par contre, je contribuerai a 
I'avancement des connaissances sur le sujet. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION : 
II n'y a aucun inconvenient direct pouvant decouler de ma participation, bien qu'il soit 
possible que je trouve certaines questions difficiles a repondre ou qui me mettent mal 
a I'aise. Dans ce cas, je pourrai refuser de repondre a ces questions ou toutes autres 
questions qui susciteraient un inconfort. 
RISQUES : 
II est entendu que ma participation a ce projet de recherche ne me fait courir, sur le 
plan medical, aucun risque que ce soit. II se peut que certaines questions me fassent 
revivre des emotions difficiles, a ce moment je pourrai prendre une pause. Je serai 
refere a des intervenants sociaux du centre local de services communautaires 
(CLSC) qui m'aideront dans ma situation. Ces references seront dependantes des 
listes d'attente. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION : 
II est entendu que ma participation au projet de recherche decrit ci-dessus est tout a 
fait volontaire et que je reste, a tout moment, libre de mettre fin a ma participation 
sans avoir a motiver ma decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce 
soit. 
Advenant que je me retire de l'etude, je demande que les documents 
audiovisuels et ecrits qui me concernent soient detruits: 
Oui -* O Non Q 
ARRET DU PROJET PAR LE CHERCHEUR : 
Si de nouvelles donnees rendaient le projet non ethique ou je ne repondais plus aux 
criteres de selection, ma participation au projet de recherche prendrait alors fin. 
ETUDE ULTERIEURE : 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, j'autorise les personnes responsables de ce projet 
a me recontacter et a me demander si je serais interesse(e) a participer a une 
nouvelle recherche. 
Oui • Non -» • 
INFORMATION 
J'accepte que l'information recueillie puisse etre utilisee pour fins de communication 
scientifique et professionnelle. 
Oui -> • Non • 
CONFIDENTIALITY 
II est entendu que la confidentiality sera respectee a mon egard, que l'information 
contenue dans mon dossier demeurera confidentielle et que je ne serai identifie(e) 
dans aucune publication. Les renseignements personnels (nom, adresse ou toute 
autre indication) me concernant seront codifies et gardes au Centre de recherche sur 
le vieillissement de I'lUGS dans un filiere sous clef, ou seuls les responsables du 
projet auront acces. Toutes les donnees me concernant, ainsi que les cassettes 
d'enregistrement et les transcriptions seront conservees egalement sous clef 
pendant cinq ans et detruites a la fin de ce delai. En cas de presentation des 
resultats de cette recherche ou de publication dans des revues specialisees, rien ne 
pourra permettre de m'identifier ou de me retracer. 
PERSONNES A CONTACTER 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j 'en ai regu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions 
qu'il m'a posees a cet egard; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, 
libre de mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
Annexe 4 























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































Memoire logique du WMS MI 
Hist wire A 
Rappel hnmcdua 
Louise Ledue dc Montreal Nord, employee comme cuisiniere dans une cafeteria d'ccole. 
est allcc au poste dc policc pour rapporler qu'elle avait ele attaquec, sur la rue Sherbrooke 
le soir precedent, ct qu'elle avail ete volcc de 56 $. Elle avail 4 pctits-enlants, elle devait 
payer le loyeit et ils tr&vaient pas mangd depuis 2 jours. La policc, touchee par Phistoirc 
de colic femme, a organise une collecie pour elle. 
j flistoirc A Crilercs de Poiotagc 1 
i 
Louise ou variance du noni 
Lcduc est requis 1 
Montreal (dans n'irnportc quel contexte) 
Nord (dans n'iroporte quel contexts) 
Indication que 1c pcrsonnage principal est une fcnunc 
Indicatioo qa'clle occupe un travail 
—i 
Cuisiniere ou autre forme du mot 
Caterer ia est rcquisc 
Ecole est requise 
Indication que le personnage principal travaiUc 
Indication qy'une deposition formelle a ere faite 1 unc autonte 
Poste ou autre mot denotant poste de police 
Policc (dans n'iroporte quel contexte) 
Indication qu'elle a ete attaquec (i.e. avec fusil ou coutcau) 
Sur la rue Sherbrooke (dans n'impoitc quel contexte) 
Indication que le vol s'est produit le soir precedent 
Indication qu'un vol csl survenu 
> 4 9 S mais < 6 0 $ 
j Indicatioo que le pcrsonnagc a rapportc avoir ote vole 
4 -t une indication que les enfants etaient les siens ; 





Indication que le pcrsonnage principal a des enfants 
Une phrase indiquant que le loyer etait du . 
Indication que les enfants / famillo etaient sans noitrri'.urc 
Deux jours ou synonymes 
Indication que le personaage etait dans le besoin. 
Mot/phrase indiquant + d'un membre dc la policc 
Indication que son histoire evoquail la sympalhic 
Indication que la police eprouvait de la sympathy
 : 
Une phrase indiquant que de I'arftent a el6 collecie 
Indication que I'argent a ete collecte pour elle ou ses enfant* 







- i i 
—t 
f Rfeullat Rappel ( 0 a 2S) flUsMltat thematique (0 a 7) r j 
Histoire 11 
Ruppct differe 
Rappef differe (25 a S5 minutes apres memoire togique I) 
Thome j Criteres de Pointage 
6_hcurcs est requis 
l.undi est requis 
soir (dans n ' importe quel contexte) 
Daniel on variance du nom 
Gueitin cstrecjuis 
Granby est requis 
Indication qu' i l regardait ou ccoutait la television 
Indication qu ' i t etait en train de s'habiller __ 
[ Indication qu ' i t allait sortir 
Indication que le pcrsonaagc principal ajlaitsortir 
Indication qu' i l y avait une aononce a piopos de temperature 
Indication d'interruption dans la p 
Indication d 'un bulletin de meteo 
[ Indication d ' un avertissement a propos d'une tempete 
I Indication qu 'une temp etc approchait 
' In^caritM^u i^ne tem]^^-^appjocha'1 dc la region 
[Une phrase siBiiifiant environ 2 ou 3 he tires _ _ 
| indication que la tempete allaft durer jusqu'au matin 
Indication sur la duree de la tempete 
indication que quelqu 'un annonqait une tempete 
Indication que la Rtele etait possible 
;_8_c_m est retjAjis 
; I'luie est requis 
Indication que la temperature allait chutcr 
| Une diminution relative de 15 degres 
Indication d 'une activite de tempete 
Indication qu' i l a decide dc rcster a la maison 
I Indication que le pctsonnagc a decide de rosier a J jn tcnout 
Indication qu'il. a enleve ses vetements d'exterieur 
Indication qu' i l est assis 
Indication du visionnement de films est requis 
! Ktsultat Uappel (0 :'i 25) 
j Total des rappels differes 
[tU a 50) ' 
J j Rcstiltat thematique (0 a 8) 
't otal des Resultats th£matiques (0 a 15) 
I nuluciiiMi-Adaptation par Claude Paquelte, 2000 / Rd'oraiate par Daniel Fisi.-t, avril 2001 
MOTOR-FREE 
VISUAL PERCEPTION TEST - Ver t ica l 
(MVPT-V) 
S C O R I N G S H E E T 
Name: 
Head Injury: Y N 
Type / Location: 
HVN Present: Y N 
per Test: Albert / Bell / other 
Tested at: 
C i ty /S ta te : 
Examiner: 
Directions: Circle the response given; correct response is in bold type. When scoring, do not 
include examples in score tally. 
Date: 
Age: 
Example A B C D 
Item 1 A B C D 
2 A B c D 
3 A B c D 
4 A B c D 
5 A B c D 
6 A B c D 
7 A B c D 
8 A B c D 






A B C D 
A B C D 
A B C D 
A B C D 
A B C D 
Example A B c D 
Item 14 A 3 c D 
15 A B c D 
16 A B c D 
17 A B c D 
18 A B c D 
19 A B c D 
20 A B c D 
•51 6 R r. n 
Example A B C D 
Item 22 A B C D 
23 A B C D 
24 A B C D 
25 A B C D 
26 A B C D 
27 A B C D 
28 A B C D 
29 A B C D 
30 A B c D 
31 A B c D 
32 A B c D 
Example A B C D 
Item 33 A B c D 
34 A B c D 
35 A B c D 
36 A B c D 
© C o p y r i g h t 1997 by A c a d e m i c T h e r a p y Pub l ica t ions 
D e v i s e d by L. Merc ier . R H e b e n . R. Co la russo . 0 Hami ill 
Al l r igh ts r e s e r v e d No p a n of this r e c o r d l o r m may be reprr . j c e d 
in any l o r m o l pr iming o< by any o the r m e a n s , electronic or 
m e c h a n i c a l , inc lud ing But no ; LmnetJ to . pho tocopy ing , audiovi-
sua l r e c o r d i n g and t ransmiss ion , and po r t raya l or dup l ica t ion in 
any i n f o r m a t i o n s torage ana r e tneva l s y s t e m , w i thou t pe rmiss ion 





ENCRE V B J R 
J R V B 
B V J R 
B J R V 
R V B J 
J V B R 
COULEURS V B J R 
J R V B 
B V J R 
B J R V 
R V B J 
J V B R 






V B J R 
J R V B 
B V J R 
B J R V 
R V B J 
J V B R 





























































1. Elements adequats sans assistance : 
2. Nombre d'indices semantiques fournis: 
3. Nombre de r<§ponses adequates apres les indices semantiques : 
4. Nombre d'indices phonemiques fournis: 
5. Nombre de r6ponses adequates apres les indices phon6miques : 
Total (1. + 3.): 
Normes: 
TOKEN TEST ABREfig. de Renzi et Faglioni 
(Cortex 78, # 14) 
DISPOSITION PES JETOHS 
j RONOS 1 rouge blanc jaune bleu vert 
I carr£s blanc rouge bleu vert jaune 
RONOS 1 | bleu blanc jaune rouge vert 
I carr£sJ jaune vert rouge blanc bleu • 
I - Tous l e s . ietons 
1. Touchez un rond 
2. Touchez un carre 
3. Touchez un jeton jaune 
4. Touchez-en un rouge 
5. Touchez-en un bleu 
6. Touchez-'en un vert 
7. Touchez-en un blanc 
II- Enlever les oetits .ietons 
8. Touchez le carre jaune 
9. Touchez le rond bleu 
10. Touchez le rond vert 
11. Touchez le carre blanc 
III- Tous^les .ietons 
12. Touchez le petit rond blanc 
13. Touchez le grand carre jaune 
14. Touchez le grand carre vert 
15. Touchez le petit rond bleu 
En!ever les petits jetons 
16. Touehez le rond rouge et le-carre vert 
17. Touchez le carre jaune et le carre bleu 
18. Touchez le carre blanc et le rond vert-
19. Touchez le rond blanc et le rond rouge 
IV-
I*1" essai: 1 point 
2®°* essai: 0,5 point 
Cotat ion 
1 0.5 





















Tous les .ietons 
20. Touchez le grand rood blanc et le petit carre vert 
21. Touchez le petit rond bleu et le grand carre jaune 
22. Touchez le grand carre vert et le grand carre rouge 
23. Touchez le grand carre blanc et le petit rond vert 



















Hettez le rond rouge sur le carre vert 
Touchez le rond bleu avec le carre rouge 
Touchez le rond bleu et le carre rouge 
Touchez le carre bleu ou le carre rouge 
£loignez le carre vert du carre jaune 
SMI y a un carre noir, touchez un carre rouge 
Hettez le carre vert a cote du rond rouge 















Mettez le rond rouge entre le carre jaune et le carre vert O 
Touchez les ronds, excepte le vert 
Touchez le rond rouge . . . HON . . . le carre blanc 
Au lieu de toucher le carre blanc, touchez le rond jaune 






RESULTATS: Aphasie de Broca: 17 et + 
Aphasie globale : 17 et -
^MIVEAUX DU PEFICIT EN COMPREHENSION: 







* Test de lecture du Montreal-Toulouse 
L'epreuve co'mprend trente stimuli mots et pseudo mots ainsi que trois phrases. Les 
mots et chaque phrase sont presents un a la fois inscrits au milieu d'un carton de la 
grandeur d'une demi page (8.5 par 5.5). Grandeur de caracteres: helvetica ou geneva 































LE GROS CHAT BLANC DU MOULIN A BRIS£ LA LAMPE 
L'AVION EST PARTI 
ON TE LA VENDRA QUAND IL LE VOUDRA 
Indice de co-morbidite de Charlson et al. (1987) 
modifie au Centre de recherche en gerontologie et geriatrie 
Date: 
• ^identification : 
DDN: 
Myocarde 
Angine (instable, chronique, pontage coronarien) 1 
Arythmie (F.A., flutter auriculaire, arythmie ventriculaire, maladie du sinus, stimulateur 
cardiaque) 
1 
Maladie valvulaire (stenose aortique, remplacement de valve aortique ou mitrale, 
hypertrophie septal aysmetrique, insuffisance tricuspide) 
1 
Infarctus du myocarde (certain ou probable si hospitalise et changement ECG et/ou 
enzymes) (ne pas coter si changement seulement ECG) 
1 




Peripherique (claudication intermittente, pontage arteriel, gangrene, insuffisance arterielle 
aigue, anevrisme thoracique ou abdominal 36 cm) 
1 




Mineure - dyspnee si activite moderee (non traite) ou lors de crise (asthme) 1 
Severe - moderee (dyspnee repos (avec traitement), besoin O2, CO2 T, PO2.". 50) 1 
Neurologique 
Problemes neurologiques degeneratifs (Parkinson, S.E.P., S.L.A.) 1 
Demence (deficience cognitive chronique) 1 
Paraplegie 2 
Endocrinien 
Diabete (traite a I'insuline ou hypoglycemiants oraux, hospitalise pour coma ou ketoacidose) 1 
Diabete avec atteinte organique (retinopathie, neuropathie, nephropathie) 2 
Renal 
Insuffisance renale moderee a severe (creatinine > 160 umol, dialyse, greffe, uremie) 2 
Foie 
Atteinte legere (cirrhose simple ou hepatite chronique) 1 
Moderee a severe (cirrhose avec hypertension portale sans saignement, cirrhose avec 
hypertension portale + histoire de saignement) 
3 
Gastro-intestinal 
Ulcere peptique (traite pour ulcere ou histoire de saignements post-ulcere) 1 
Cancer / immuno 
Tumeur (Cancer sans metastase traite depuis 5 dernieres annees) 2 
Lymphome (Hodgkin, lymphosarcome, myelome, Waldenstrom, etc.) 2 
Leucemie (myeloide, lymphoide, lymphocytique, polycythemie vraie) 2 
Cancer metastatique (avec metastase : sein, poumon, colon, etc.) 6 
Divers 
Collagenose (lupus erythemateux, polymyosite, polymyalgie rhumatoide, arthrite rhumatoide 
modere a severe) 
1 
CRGG Problemes visuels (Ne voit que le contour des objets, necessite d'etre guide dans les A.V.Q., 
ou non-voyant): Ne pas coter 1'heminegligence ni I'hemianopsie) 
1 
CRGG Problemes urinaires (incontinence frequente ou totale) 1 
CRGG Surdite (N'entend que les cris, lit sur les levres, comprend par gestes ou surdite complete) 1 
CRGG Depression (sous medication) 1 
CRGG Fracture de hanche (depuis les six demiers mois) 1 
TOTAL: 
tick elle de depression gtriatrique 































fites-vous fondamentalement satisfait(e) de la vie que vous menez ? Ou 
Avez-vous abandonn6 un grand nombre d'activitds et d'intdrets ? . Ou 
Est-ce que vous sentez un vide dans votre vie ? Ou 
Vous ennuyez-vous souvent ? Ou 
£tes-vous optimiste quand vous pensez & l'avenir ? Ou 
fetes-vous prdoccup£(e) par des pensdes dont vous n'arrivez 
pas k vous ddfaire ? Ou 
Avez-vous la plupart du temps un bon moral ? Ou 
Craignez-vous qu'il vous arrive quelque chose de grave ? Ou 
£tes-Y0us heureux/heureuse la plupart du temps ? Ou 
£prouvez-vous souvent un sentiment d'impuissance ? Ou 
Vous arrive-t-il souvent de ne pas tenir en place, 
de vous impatienter ? Ou 
Pr£f£rez-vous rester chez vous au lieu de sortir pour 
faire de nouvelles activites ? Ou 
fites-vous souvent inquiet(bte) au sujet de l'avenir ? Ou 
Avez-vous l'impression d'avoir plus de problemes de mdmoire 
que la majorit6 des gens ? Ou 
Pensez-vous qu'il est merveilleux de vivre h l'dpoque actuelle ? . . . Ou 
Vous sentez-vous souvent triste et d6prim6(e) ? Ou 
Vous sentez-vous plutot inutile dans votre 6tat actuel ? Ou 
Le pass6 vous prdoccupe-t-il beaucoup ? Ou 
Trouvez-vous la vie trfcs excitante ? Ou 
Avez-vous de la difficultd & entreprendre de nouveaux projets ? . . . Ou 
Vous sentez-vous plein(e) d'6nergie ? Ou 
Avez-vous l'impression que votre situation est d6sesp£r6e ? Ou 
Pensez-vous que la plupart des gens vivent mieux que vous ? . . . . Ou 
Vous mettez-vous souvent en colore pour des riens ? Ou 
Avez-vous souvent en vie de pleurer ? Ou 
Avez-vous de la difficult^ & vous concentrer ? Ou 
Etes-vous heureux/heureuse de vous lever le matin ? Ou 
Pr6f6rez-Yous dviter les rencontres sociales ? Ou 
Prenez-vous facilement des d6cisions ? Ou 































Calculer un point 2t chaque r6ponse positive sauf pour les items marquds d'un astdrisque (*) ou 
la eolation doit etre inversde. 
Figure 6.4 Echelle de depression geriatrique 
Questionnaire sur les variables sociodemograplliques et cliniques de 
devaluation des besoins de readaptation de personnes ayant fait un AVC et 
vivant a domicile 
DOSSIER 
MEDICAL 
Nom du sujet: 
Date de naissance : 
1. Numero du sujet: 
2. Age : 
3. Sexe: 1. F • 2. M • 
3.1 Origine ethnique : 1. Canadien • 2. Asiatique • 
4. Americain • 5. Africain • 
4. Langue usuelle: 1. Frangais • 2. Anglais • 
5. Dernier pallier de readaptation frequente : l .CHCD • 
3. Europeen • 
3. Autre 
2. URFI • 
3. Hopital de jour • 
5.1 Date d'admission et de conge de readaptation pour chacun des palliers: 
CHCD : Admission : Conge : 
URFI : Admission : Conge : 
HJ : Admission : Conge : 
5.2 4. CHUS • 5. IUGS • 
8. Villa Medica • 
6. Date de l'AVC : 
6. IUGM • 7. Notre-Dame (CHUM) • 
9. Paul-Gilbert • 
2. • gauche 3. • bilateral 
6.1 Temps ecoule depuis l 'AVC : 
7. Localisation de l'atteinte : 1. • droit 
8. Typed 'AVC: 1. • embolique 
2. • trombotique 
3. • hemorragique 
9. Localisation de la lesion : 1. • frontal 2. • parietal 
3. • occipital 4. • sous-cortical 
10. AVC anterieurau present AVC : 1. oui • 2. non • 
11. Echelle de comorbidity : 
ixa^ 
12. Poids :. 
13. Taille : 
(kg) 
(cm) 
14. Transport principal: 1. Conducteur • . 2. Passager • 3. Transport adapte • 
14.1 Auxilliaire a la marche : 1. Aucune • 2. Canne simple • 
3. Quadripode • 4. Marchette • 
5. Fauteuil roulant • 
15. Dominance avant l'AVC : 
1. Droit: 2. Gauche : 3. Ambidextre : 
16. Milieu de vie avant l'AVC : 
1. Domicile, seul: 
2. Domicile avec conjoint: 
3. Domicile avec autres : _ 
4. Residence d'accueil: 
17. Etat civil : 
specifiez 
1. Celibataire : 
2. Veuf: 
3. Marie ou conjoint de fait: 
4. Divorce / separe : 
17.1 Nombre de visites habituelles par semaine : 1. Moins d'une par semaine • 2. 
a 2 • 3.3 a 4 • 4. 5 a 6 • 5 
Au moins une par jour • 
18. Nombre d'enfants : 
19. Principale activite occupationnelle avant AVC : 
1. Travail a l'exterieur : specifiez : 




20. Scolarite : 1. • aucune 4. • 9-13 ans 
2. • 1-4 ans 5. • 14-17 ans 
3. • 5-8 ans 6. D > 1 8 a n s 
21. Comment percevez-vous votre situation economique par rapport aux gens de votre 
age? 
1. « Je me considere a l'aise financierement. » 
2. « Je considere mes revenus suffisants pour repondre a mes besoins fondamentaux ou a 
ceux de ma famille. » 
3. « Je me considere pauvre. » 
4. « Je me considere tres pauvre. » 
21.1 Si la personne a repondu 3 ou 4 a la question precedente : 
Depuis combien de temps vous considerez-vous pauvre ou tres pauvre ? 
1. Avant l'AVC • 2. Depuis l'AVC • 
22. Fonctionnement pre-morbide (SMAF): 
23.Portdeverres: 1. • oui 2. • non 
23.1 Voyez-vous bien dans vos activites de la vie de tous les jours (avec vos verres, s'il y a 
lieu)? 1. • oui 2. • non 
24. Prothese(s) auditive(s): 1. • oui 2. • non 
24.1 Entendez-vous bien (avec vos protheses s'il y a lieu)? 1. • oui 
2. • non 
24.2 Si non, quelle oreille entend le mieux? 1. Droite • 2. Gauche 
3. Deux oreilles egalement • 
25. Incontinence urinaire: 1. • oui 2. • non 
26. Incontinence fecale : 1. • oui 2. • non 
A i I > 
28. Comprehension du langage 
1. Ne comprend pas les consignes simples 
2. Comprend les consignes simples 
3. Comprend les consignes simples et legerement complexes 
4. Comprend les consignes complexes 
29. Expression orale 
1. Pas d'expression verbale ou expression incomprehensible 
2. Peut dire des mots adaptes aux situations 
3. Peut dire des courtes phrases 
4. S'exprime normalement 
30. Combien etes-vous tombe de fois au cours des trois derniers mois? 
31. Vous arrive-t-il d'avoir des vertiges? 1. Oui Q2. Non • 
32. Est-ce que votre cote atteint a plus ou moins ou egalement de sensibilite 
comparativement a votre cote sain? 
Variables sociodemographiques et cliniques des aidants 
Nom de 1'aidant: 
Date de naissance : 
1. Numero de 1' aidant: 
2. Age : 
3. Sexe: l . F 2. M 
3.1 Origine ethnique : l.Canadien 2. Asiatique 
4. Americain 5. Africain 
3. Europeen 
3. Autre 4. Langue usuelle: 1. Franfais 2. Anglais 
5. Votre lien par rapport a la personne ayant subi un AVC : 1. Conjoint(e) 
2. Enfants 3. Soeur, frere 
4. Belle-fille, gendre 5. Ami(e) 
6. Autre: 
6. Depuis combien de temps aidez-vous cette personne ?: 
1. Moins d e l an 2. 1-2 ans 
3. 3-4 ans 4. Plus de 4 ans 
7. Nombre approximatif d'heures d'aide par semaine : 
1. Moins de 4 heures 2. 4-8 heures 
3. 8-12 heures 4. 12-16 heures 
5. 16-20 heures 6. Plus de 20 heures 
8. Quel type d'aide apportez-vous a cette personne ? 
1. A.V.Q. : Se laver, s'habiller, aide aux deplacements 
2. A. V.D.: Entretien menager, preparation de repas, faire les 
courses... 
3. Soutien psychologique 
4. Autre : 
9. Milieu de vie: 1 .Domicile, seul : 
2. Domicile avec conjoint: 
3. Domicile avec autres : _ 












10. Etat civil: 1. Celibataire 
2. Veuf 
3. Marie ou conjoint de fait 
4. Divorce / separe 
11. Nombre d'enfants : 
12. Principale activite occupationnelle avant l'AVC de la personne aidee : 
1. Travail a l'exterieur : specifiez : 




12.1 Principale activite occupationnelle actuelle : 
1. Travail a l'exterieur : specifiez : 




13. Scolarite : 1. aucune 4. 9-13 ans 
2. 1-4 ans 5. 14-17 ans 
3. 5-8 ans 6. 18 ans 
14. Comment percevez-vous votre situation economique par rapport aux gens de votre 
age? 
1. « Je me considere a l'aise financierement. » 
2. « Je considere mes revenus suffisants pour repondre a mes besoins fondamentaux ou a 
ceux de ma famille. » 
3. « Je me considere pauvre. » 
4. « Je me considere tres pauvre. » 
15 Si la personne a repondu 3 ou 4 a la question precedente : 
Depuis combien de temps vous considerez-vous pauvre ou tres pauvre ? 





Caracteristiques, objectifs et limites des differents modeles de devis mixtes 
Tableau 1 : Caracteristiques, objectifs et limites des differents modeles de devis mixtes 
Modules Modeiel Modele l a Modele2 Modele2a Mod£le3 Modele4 Modele5 Mod61e6 Modele7 

































































I ou E 
I 
I ou E 
D 
I ou E 
I et D 
E 
I et D 
E 





















Objectif triangulation X X X X X X X X X 
Objectif transformation X X X X 
Objectif de 
developpement 
X X X X X X X 
Objectif d'expansion X X X X X X 
Objectif de 
consolidation 
X X X 
Objectif de 
compiementarite 
X X X X X X X X X 
Objectif d'initiation X X X X X 
Construit a partir d'informations de Creswell et al (2003), Greene et al., 1989; Miles & Huberman (1994), 
Morgan (1998), Morse, (1991, 2006), Sandelowski (2000), Tashakkoti & Teddlie (1998) : 
Les Majuscules: priorite 
+ : Indique un deroulement simultane 
Applic. : Application k un champ de pratique 
Descr. : Description 
Expl.: Explication 
Devel.: D&veloppement d'instrument 
Echant.: Guider l'echantillonnage 
Les fleches: deroulement des vagues 
> : Indique un deroulement sequentiel 
Prec.: Preciser la recherche d'information 
Gener. : Generalisation 
Sugg. : Suggerer des avenues d'analyse 
Valid.: Validation 
GV: Generation de variables 
GH : Generation d'hypotheses 
Ech.: Combiner a l'echantillonnage 
Anal. : Combiner a l'analyse 
Coll.: Combiner a la collecte des donnees 
Inter.: Combiner a interpretation 
Annexe 6 
Exemples de questions d'approfondissement 
Questions posees a tous les proches-aidants a T2 
• Qu'est-ce que 9a represente pour vous d'aider? 
• Qu'est-ce qui oriente le plus l'aide que vous apportez a X? 
• Comment croyez-vous que la qualite de votre relation anterieure influence l'aide que 
vous apportez? 
• Comment la dynamique familiale affecte son role? 
• Racontez-moi un de vos bons coups avec X? 
• Racontez-moi un de vos mauvais coups avec X? 
• Qu'est-ce qui favorise que X accepte vos suggestions? 
• Est-ce que certaines choses nuisent a votre role d'aidant? 
• Quelles sont vos valeurs en lien avec votre role d'aidant? 
• En quoi votre role est-il important? 
Questions posees a tous les proches-aidants a T3 
• Repasser chacune des valeurs pour savoir ce qui guide son comportement 
• Pour les proactifs : Qu'est-ce que ?a changerait au niveau des activites de X si vous 
prevoyiez moins? Croyez-vous que c'est votre personnalite qui fait que vous prevoyez 
ou si c'est a cause des problemes cognitifs de X? 
• Pour les reactifs : Qu'est-ce que 9a changerait au niveau des activites de X si vous 
essayiez de prevoir a l'avance ce qui va se passer? 
• Pourquoi utilisez-vous tel types d'aide? 
• Pourquoi n'utilisez-vous pas tel type d'aide? 
• Quel est l'impact de votre role sur le maintien a domicile de X (differents domaines)? 
• Que faites-vous lorsque X fait une erreur par exemple au niveau de la preparation du 
repas? 
Questions d'approfondissement posees a des proches-aidants specifiques a T2 ou T3 
• Croyez-vous que dans cette situation pour laquelle vous n'arrivez pas a vous entendre 
sur la realisation, vous ne partagez pas les memes valeurs que X? (aidante #1: ex. 
canne) 
• Qu'est-ce que signifie « imposer des choses » (aidante #1)? 
• Pourquoi faites-vous les choses avec votre belle-mere plutot qu'a sa place (aidante 
#1)? 
• Que faites-vous lorsque le jugement de monsieur sur ses capacites est altere (aidante 
#2)1 
• Comment 9a va au niveau de son acceptation de ne plus conduire la voiture (aidante 
#2)1 
• Est-ce que les chutes surviennent en situation de precipitation (aidante #4)1 
• Quelles sont les circonstances ou vous soulignez les incapacites de votre mari 
comparativement aux autres ou vous dedramatisez et utilisez l'humour (aidante #6)1 
• Quelles consequences 9a a d'etre toujours en etat d'alerte pour prevenir et eviter 
1'agressivite? Comment vivez-vous cela (aidante #6)1 
Quel est votre objectif lorsque vous lui aider a maintenir son seul interet (jouer a la 
bourse)? Est-ce que 9a amene autre chose pour lui, pour vous? 
Vous avez parle d'un certain controle qu'exige votre role pouvez-vous m'expliquer 
davantage ce que vous entendez par controle (aidant #8)? 
Vous avez dit a la premiere rencontre que la fa9on dont vous agissiez est influencee 
par le handicap de votre tante, pouvez-vous m'en parler davantage (aidant #8)? 
Vous disiez que vous oubliez tout, a quoi attribuez-vous cela? Comment expliquez-
vous cela? Qu'est-ce que 9a a comme consequences au niveau de votre role (aidant 
#10)? 
Pourquoi preferez-vous ne pas intervenir lorsque X veut faire quelque chose dont vous 
savez qu'elle ne reussira pas (aidant #10)? 
Est-ce que vous pensez que votre fa9on d'agir a influence la recuperation de votre 
epouse (aidant #12)? 
Annexe 7 
Exemple de fiches synthese 
Fiche synthese a6 Tl 
Role 
L'aidante a modifie son role depuis le dernier AVC mais elle aidait deja monsieur puisqu'il a 
subi quelques AVC anterieurs a celui-ci. 
Elle avait deja fait faire une chambre au rez-de-chaussee. 
Lors des deplacements dans l'escalier, l'aidante doit monter derriere l'aide pour prevenir les 
chutes. 
Elle a achete un banc de bain et une barre d'appui car elle croit qu'elle aurait de la difficulte a 
lui aider a se relever s'il s'asseyait au fond du bain. 
L'aidante rectifie la comprehension de certains articles de journaux que l'aide interprete mal. 
Ces difficultes avaient deja debute avant le dernier AVC. En plus des livres de bibliotheque 
que monsieur choisit, madame lui en emprunte d'autres qu'elle sait qu'il trouvera interessants 
et moins difficiles a comprendre. Par exemple, elle sait que les histoires avec plusieurs 
personnes sont difficiles a suivre, elle prend plutot des livres [partie epuree pour assurer la 
confidentialite] avec beaucoup d'images et pour lesquels il n'y a pas d'histoire a suivre. Les 
livres qu'elle choisit semblent etre apprecies par monsieur. Elle lui a achete [partie epuree 
pour assurer la confidentialite] qui sont moins longs et done plus adaptes aux capacites 
mnesiques de monsieur. II les a tous lus et maintenant les lit de nouveau. Elle accepte de 
retourner souvent a la bibliotheque, elle respecte le rythme de monsieur et lui apporte le 
soutien necessaire. 
L'aidante pose des questions a l'aide pour qu'il prenne conscience de ses deficits et de leur 
impact (ex. problemes mnesiques et de comprehension au niveau de la lecture) mais pour 
Pinstant il ne semble pas prendre conscience de ses deficits. 
Elle lui reflete ses incapacites pour le dissuader de certaines activites dangereuses mais l'aide 
n'est pas d'accord. Lorsque la tension monte, elle se montre en accord avec lui. L'entourage 
ne voit pas toujours immediatement bien les deficits de monsieur et tente les activites puis 
suite a l'essai appui discretement l'aidante [partie epuree pour assurer la confidentialite] 
Lorsque l'aidante n'est pas certaine de la signification de ses observations des comportements 
de l'aide, elle valide avec ses enfants. 
II semble que les finances aisees de la famille facilitent le role. 
L'aidante dedramatise lorsque l'aide est deprime compte-tenu de sa limitation de sorties. 
Elle le stimule a faire autre chose qu'ecouter la television, le stimule a participer a des 
groupes mais s'il refuse, elle lache prise pour maintenir la relation. 
L'aidante a demande en cachette au medecin de faire retirer le permis de conduire. 
Madame donne les medicaments a l'aide au moment opportun vu ses problemes de memoire. 
Elle lui a montre a utiliser l'ordinateur mais les apprentissages sont difficiles. 
Elle utilise parfois 1'humour pour proposer son aide (ex. jeux d'ordinateurs) 
Elle demande aux enfants (autres proches-aidants) de s'impliquer pour l'apprentissage de 
loisirs (ex. jeux d'ordinateur) (readaptation) 
L'aidante met certaines limites. Par exemple, elle ne veut pas trop en connaitre a l'ordinateur 
pour eviter d'etre oblige de trop lui en montrer. 
L'aidante favorise le maintien des acquis en encourageant l'aide a parler meme si e'est long. 
Elle est sensible a ses reactions. 
Pour eviter qu'il se fache devant ses « gaffes », madame previent et fait les choses elle-meme 
malgre que monsieur propose son aide. 
Elle sait mettre ses limites face aux comportements agressifs par des menaces. 
Elle a du soutien de ses enfants. 
Son nouveau role ne bouscule trop pas ses habitudes de vie anterieures qui etaient beaucoup a 
la maison [partie epuree pour assurer la confidentialite] 
Aptitudes (cognition, nutrition, depression) vs autres temps de mesure precedents 
Les AVC anterieurs avaient progressivement amenes des deficits cognitifs mais les habiletes 
physiques etaient bien preservees avant le dernier AVC. 
II nie ou n'a pas conscience de la plupart de ses deficits cognitifs et dit par exemple que les 
livres qu'il emprunte ne sont pas interessants alors que 1'aidante croit que c'est parce qu'il ne 
les comprend pas bien. Selon 1'aidante, l'AVC ait amene des deficits au niveau de la vision ou 
de la perception qui limitent la lecture. 
II a de la difficulte a evaluer les capacites requises pour une activite, par exemple... [partie 
epuree pour assurer la confidentialite] 
II a l'initiative de demander d'aller [partie epuree pour assurer la confidentialite] 
Monsieur a de la difficulte a accepter de dependre de quelqu'un [partie epuree pour assurer la 
confidentialite] 
II se montre agressif verbalement et physiquement. 
Lorsque l'aide est absorbe dans une activite, il ne porte attention a rien d'autre (ex. blessure 
lorsqu'il ecoutait la television) 
A refuse de revoir la psychologue en readaptation qui faisait des tests cognitifs. 
A parfois de la difficulte a s'exprimer meme en relation individuelle. II a tendance a 
demissionner devant ces difficultes. 
Ne reussit plus a ecrire, semble cause par autre chose que la motricite selon 1'aidante. 
Semble avoir perdu confiance en ses capacites, a peur de se meler a un groupe. 
II est parfois impulsif et manque de jugement, il fait des choses qui pourraient etre 
dangereuses pour lui. 
Semble a l'aise dans son role 
Habitudes de vie 
L'aide fait seul sa toilette partielle et s'habille egalement seul. 
II va chercher le journal dans la cour et le lit quotidiennement. Par contre, il semble qu'il ait 
de la difficulte a comprendre et interpreter certains articles du journal et de livres [partie 
epuree pour assurer la confidentialite] 
Lors de la conduite auto avant le premier vrai AVC, il montrait deja des problemes 
perceptuels, un manque de jugement ou des problemes praxiques et devenait dangereux selon 
1'aidante. 
Les relations interpersonnelles avec les enfants sont plus difficiles bien qu'elles l'aient 
toujours ete un peu. La relation conjugale a toujours ete un peu tendue, monsieur avait de la 
difficulte a manifester son affection. 
II peut se prendre seul a dejeuner. 
Ne parle jamais au telephone. 
Ont peu de services : physio, transport adapte. 
Informations obtenues suite a I'arret de l'enregistrement 
Aucune cette fois-ci 
Notes issues du dossier quantitatif 
Age [partie epuree pour assurer la confidentialite] 
Aptitudes 
Diminution de la memoire 
Problemes de fonctions executives 
Problemes perceptuels 
Problemes de comprehension verbale moderes 
Legerement depressif 
N'accepte pas du tout l'AVC 
Habitudes de vie 
Rendement: Diminution surtout au niveau de la nutrition, de l'habitation, des deplacements, 
des responsabilites, de la vie communautaire et des loisirs 
Satisfaction: Diminution au niveau des loisirs 
Substitution: pour choisir les aliments, hygiene, entretien des aides techniques, medication, 
ecrire, utiliser le telephone, entretien int. et ext. et travaux lourds, utiliser l'ameublement, faire 
des achats, budget, utiliser des cartes bancaires, responsabilites personnelles, utiliser les 
services publics et les commerces. 
Aide humaine: pour prendre les repas, utiliser les services de restauration, utiliser les services 
d'une clinique medicale, utiliser un ordinateur, entrer et sortir de la residence, se deplacer sur 
le terrain, utiliser les transports, assurer ses responsabilites envers la societe, se rendre, et se 
deplacer dans les commerces et services, participer aux activites religieuses 
Besoins residuels selon les intervenants mobilite, utilisation d'orthese, maintien memoire et 
fonctions executives, controle des emotions, estime de soi et adaptation aux situations, 
motivation a reprendre des activites, enseignement a la famille 
Besoins selon aide 
Mobilite, utilisation d'orthese, programme d'exercices individuel, liaison avec d'autres 
services 
Besoins selon le proche-aidant 
Intervention de maintien au niveau de la memoire, mobilite, utilisation d'orthese, programme 
d'exercices individuel, liaison avec d'autres services 
Services reyus actuellement 
Audition, mobilite, orthese, programme d'exercices individuel, liaison avec d'autres services^ 
transport adapte (n'utilise pas), 
Notes : Verifier a T2 le role dans les domaines de participation sociale : nutrition, soins 
personnels, communication, habitation et responsabilites pour les taches specifiques 
suivantes : choisir et preparer repas, hygiene, medication, ecrire, entretien int., ext. et travaux 
lourds, utiliser l'ameublement, utiliser les transports comme conducteur, reconnaitre l'argent, 
utiliser les cartes, budget, responsabilites personnelles, utiliser les services et commerces 
Type d'aide/domaines de participation sociale a Tl: 
Organisation (environnement physique) 
Prevoir (chutes) 
Soutien (hygiene, lecture, ordi) 
Stimulation (lecture) 
Facilitateur (lecture) 
Refleter les incapacites (scooter, relations interpersonnelles avec les enfants) 
Respect du rythme (scooter) 
Non intervention (scooter) 
Utilisation d'aides techniques (petites roues scooter) 
Dedramatiser (peu de loisirs) 
Consignes verbales (choix emissions television) 
Retrait d'activites (permis de conduire) 
Readaptation (langage, ordi) 
Mettre en garde (relations interpersonnelles avec les enfants) 
Substitution (medication) 
Humour (ordi, aide veut aider) 
Expliquer les interventions (bienfaits des sorties) 
Mettre en garde (securite, agressivite) 
PnSvenir (AVD) 
Deficits de l'aide per?us par la proche-aidante a Tl: 
Lecture (livre bibli) 
Jugement (livre bibli, remonter le lit, comportement, capacite de rester seul) 
Perception visuelle (permis de conduire, casse-tete a l'ordi) 
Heminegligence (permis de conduire) 
Auto-critique 
Physiques (chutes) 
Praxies (telecommande de television, ordi) 
Attention divisee (television et autre chose) 
Agressivite , 
Langage 
Memoire (ordi, jeu de cartes avec fils) 
Organisation (ordi) 
Ecriture 
Comprehension verbale (cours d'ordi a la bibli) 
Perte d'interet (loisirs exterieurs) 
Impulsivite (remonter le lit) 
Annexe 8 
Exemples de codification multi-niveaux 
Exemple 1 
A1T3 (976-1002) « Je pense que c'est vraiment un automatisme parce que les manettes pour 
les nips ne sont pas tous places pareils dependant des caisses ou des banques ou tu fais affaire. 
Mais elle s'est reprogrammee ce qu'elle a a faire quand elle utilise ta carte de guichet... Mais 
il faut que je la guette ... elle voulait tellement se resservir de sa carte de guichet. Elle revise 
souvent ce qu'elle a a faire. Quand elle prend la manette, il faut que je la surveille parce que si 
le bouton pour le depot n'est pas au mSme endroit, elle ne pese pas sur le bon bouton. Si le 
bouton pour le dep6t est en bas et le nip en haut, 9a va tres bien, il n'y a pas de probleme... 
Elle s'est programmee puis elle est correcte pour ?a» 
Codification : Domaine de participation sociale : Responsabilites 
Type d'aide: Supervision 
Valeurs du proche-aidant: Autonomic 
Perception des deficits par le proche-aidant: problemes perceptuels 
Perception des deficits par le proche-aidant: Initiative/preservee 
Perception des deficits par le proche-aidant: Capacity 
d'apprentissage/preservee 
Donnees quantitatives : problemes perceptuels au MVPT-V 
Diminution de la satisfaction de la participation dans le domaine des responsabilites 
Exemple 2 
Hypothese : II semble que lorsque 1'aidant connait la personne dont il a soin de longue date 
(A6T2), il construit le present base sur sa connaissance de l'autre et cela permet de maintenir 
la qualite de la relation aidant/aide. 
A6T2 (426-436) «S'il etait capable de dire ce qu'il pense, je n'aurais pas besoin d'essayer de 
deviner pour le dire pour lui. Quand il parle avec quelqu'un, j'essaye de ne pas intervenir 
parce que qa le reduit. [Mais a un moment donne, il va me dire : Cette affaire la... II veut que 
je le dise. Quand on est avec d'autres personnes, j'essaie de ne pas intervenir pour lui laisser 
dire son idee. Comme j'suis habituee avec lui, je devine qu'est-ce qu'il veut dire » 
Codification: 
Type d'aide : Soutien 
Caracteristiques de l'aidante : Attitude : respect de la personne en perte d'autonomie 
Valeurs : Maintien de l'estime de soi 
Domaine de participation sociale : Communication 
Caracteristiques de la relation aidant/aide : connaissance de la personne en perte d'autonomie 
Perception des capacites de la personne par le proche-aidant: Langage atteint. 
Annexe 9 
Arbre de codification 
Role d'aidants 
Type d'aide non utilise 
Type d'aide projete 





Aide au cheminement 
Mettre en garde 
Dedramatiser 
Approbation 
Refleter les incapacites de l'aide 
Accompagnement 
Explication des interventions 
Tenir compagnie 
Humour 
Soutien physique assistance 
Cognitif 
Amenagement de la tache 







Evitement de situations 
Non intervention 
Demander quel role a l'aide 
Proactif 
Reactif 











Aide a l'apprentissage de nouveaux roles pour 1'aidant 
Travail 
Loisirs 
Caracteristiques influencant le role 
Reliees a l'environnement 




Role des autres proche-aidants 
Repartition des taches entre aidants 
Divergence d'objectifs des aidants 
Entourage de l'aide 
Utilisation des services 
Effet sur 1'entourage 
Connaissance des services par l'aide 
Connaissance des services par 1'aidant 
Acceptation des services 
Besoin de services 
Satisfaction envers les services re9us 
Role des intervenants professionnels 
Environnement physique 
Dynamique familiale 
Elements de la relation aidant~aide 
Cohabitation 
Connaissance de l'aide 
Qualite de la relation anterieure 





Garder une distance affective 
Valeurs influen9ant le r61e d'aidant 
Maintien de l'estime de soi 
Maintien de la securite 
Maintien de la qualite de vie 
Maintien du confort 
Conflit de valeurs aidant-aide 
Devouement 
Spirituality 
Maintien des contacts sociaux 
Maintien de la sante 
Maintien de l'hygiene 
Maintien de l'autonomie 
Productivity 
Maintien a domicile 










Capacite de lacher prise 
Impatience 
Sensibilite aux reactions-empathie 
Acceptation de la situation 
Transparence des initiatives 
Non 
Banalisation de son role 
Questionnement sur son type d'aide 
Comprehension maladie par l'aidant 
Definition-perception du role d'aidant 
Exigences-limites de l'aidant 
Sensibilite a ses limites 
Sante de l'aidant 
Experience et habiletes de l'aidant 
Impact du type d'aide apporte sur l'aide 
Consequences si role non-rempli 
Absence d'impact 
Evaluation capacites de l'aide par l'aidant 
Maintien-Gain des capacites 
Perte des gains de readaptation 








Strategies de l'aide 
Psychologie 
Attitudes 
Facilitatrices pour l'aidant 
Cooperation 
Confiance a l'aidant 
Excuser l'aidant 
Nuisantes pour l'aidant 
Manipulation 




N'apprecie pas l'aide 
Preservee 
Adaptation 
Estime de soi preservee 
Perseverance-Motivation 
Affirmation 
Personnalite anterieure de l'aide 
Alteree 
Accentuation 
Demission face au probleme 
Depression 
Demotivation 
Perte de confiance en ses capacites 
Craintif 
N'ose pas demander d'aide 
Valeurs de l'aide 
Equilibre 
Equilibre non atteint 
Jugement 
Jugement non atteint 
Orientation 
Orientation non atteint 
Attention divisee 
Attention divisee non atteint 
Attention visuelle-Heminegligence 
Besoins de readaptation 
Attention soutenue 
Attention soutenue non atteint 
Desinhibition 
Desinhibition non atteint 
Distractibilite 
Pas de distractibilite 
Vision 
Vision non atteint 
Perception 
Perception non atteint 
Inaptitude 
Initiative 
Initiative non atteint 
Physiques 
Physiques non atteint 
Organisation 
Organisation non atteint 
Langage 
Langage non atteint 
Comprehension de l'aide 








Exemples de matrices d'analyse 






Vie communautaire A1T3: « La seule 
affaire qu'il faut que 
je surveille plus c'est 
ses rendez-vous... 
Souvent ils appellent 
pour lui donner des 
rendez-vous... je l'ai 
bien avertie qu'il faut 
qu'elle l'ecrive... 
Dites leurs d'attendre. 
Parce qu'un moment 
donne je suis arrivee 
puis elle a dit: Ils 
m'ont appele mais, je 
ne me souviens plus 
c'est quand... J'ai dit, 
c'est pas grave, on va 
rappeler» 
Autonomie • Non-cohabitation 
• Proche-aidante permit le 
deficit de memoire 
• Soutien cognitif 
Annexe 11 
Strategie d'echantillonnage pour le volet qualitatif 
Description de l'echantillon a la premiere reunion intermediaire (premiere vague) 
• Atteintes moderees/legeres (variete dans la nature des deficits cognitifs) 
• Milieux rural/urbain 
• Aidant proactif/reactif (perception de l'evaluatrice de la partie quantitative: BRAD) 
• Variete de lien d'aidant (epouse, brue, mere, soeur/cohabitant et non-cohabitant) 
• Plus ou moins fortune/eduque 
• Variete de valeurs chez l'aidant 
• Variete de niveau d'aide de la part des autres proches-aidants 
• Variete d'atteinte par rapport aux habitudes de vie. 
Description de l'echantillon vise pour la seconde vague 
• Un proche-aidant plus stimulant pour les capacites residuelles 
• Un proche-aidant d'une personne ayant des atteintes physiques seulement 
• Un proche-aidant de classe socio-economique elevee 
• Un proche-aidant d'une personne qui re?oit beaucoup de services formels 
• Un proche-aidant de sexe masculin 
• Un enfant aidant 
Description de l'echantillon pour la 3e et derniere vague 
• Un proche-aidant d'une personne ayant des atteintes physiques seulement (puisque 
non recrute a la 2e vague) 
• Un enfant aidant (puisque non recrute a la 2e vague) 
• Un proche-aidant qui a cohabite avec une personne qui a des atteintes moderees a 
graves autres que le langage. 
Annexe 12 
Exemples de memos methodologiques 
Modification de l'arbre de codes: 
Raisons de proximite conceptuelle: 
Regrouper dans caracteristiques de l'aide : psychologiques : «optimisme» et «espoir 
de recuperation)) 
Regrouper dans caracteristiques influen?ant le role: « sante de 1'aidant » dans 
«exigences et limites de l'aidant» 
Eliminer dans type d'aide : «Questionner» et mettre dans «Strategies de resolution de 
problemes» 
Mettre «Sensibilite aux reactions de l'aide» dans «respect du rythme» 
Mettre «Consignes verbales» dans «soutien cognitif» 
En lien avec la recension d'ecrits: 
«Attitudes de l'aide » place sous « psychologiques » dans « evaluation des capacites 
de l'aide par 1'aidant» 
Subdivision des « caracteristiques influengant le type d'aide apporte » 1) celles 
appartenant a 1'aidant et 2) celles appartenant a l'environnement social 
Raisons pratiques: 
Division des fonctions cognitives en atteintes/non-atteintes pour incorporer dans les 
matrices et mettre en lien avec l'impact que ?a a sur le role d'aidant lorsqu'elles ne 
sont pas affectees 
Annexe 13 
Exemples de memos d'analyse 
Exemple 1 
Hypothese en lien avec les analyses: Le type de lien entre l'aide et le proche-aidant influence 
parfois le type d'aide apporte par ce dernier (aidante #4 sceur dont la repartition des roles n'est 
pas claire avec le fils de l'aidee) mais pas toujours (aidante #1 bru qui a le role officiel). 
Hypothese rivale soulevee en reunion intermediaire : La personnalite de 1'aidante pourrait 
davantage intervenir que le type de lien aidant/aide. 
Exemples de verbatim issus de la verification par des questions d'approfondissement aux 
entrevues subsequentes 
A4T2 (soeur de l'aidee) «Pourtant son fils est tres receptif c'est peut-etre moi ... les quelques 
fois que je lui ai parle, durant la maladie de sa mere il me disait toujours : Tu fais ce que tu 
veux, il n'y a pas de probleme. Je lui ai dit: J'ai jase avec eux autres puis, la j'aimerais 9a 
avoir ton opinion la-dessus. Mais il n'est tellement pas borne, c'est plus moi qui me sent un 
petit peu mal a l'aise dans tout 9a. C'est vraiment moi.» 
A1T1 (bru de l'aidee) «Non, 9a la-dessus mes belles-sceurs (filles de l'aidee) sont correctes 
parce que si elles veulent faire quelque chose, souvent elles vont m'en parler avant... II n'y a 
pas de probleme... il n'y en a pas un qui dit blanc puis l'autre qui dit noir.» /T3 «Mais je 
t'avoue que je ne vais pas plus loin, je prends la decision moi-meme. Je ne vais pas consulter 
les autres : « on devrait tu y enlever 9a? Ben aie, elle en a besoin, elle en a besoin la.» 
Hypothese retenue : II semble que la personnalite moins affirmative rend plus difficile la prise 
en charge du role et la repartition des taches d'aide. 
Exemple 2 
Hypothese en lien avec les analyses: L'incomprehension de certaines manifestations de 
l'AVC fait percevoir le comportement du patient par 1'aidante comme un manque de 
collaboration ou de bonne volonte et limite l'utilisation de strategies d'aide pouvant utiliser le 
potentiel residuel du patient. 
A2 T2 (perceptuels): « Ils ont dit qu'elles (ses lunettes) etaient correctes mais lui il ne voit pas 
clair. II dit qu'il a de la misere a lire... II y est retourne deux fois et ils lui ont dit que tout etait 
beau. J'aurais aime qu'ils changent ses vitres». 
Donnees quantitatives: Problemes de perception visuelle selon les resultats MVPT-V 
comparativement aux normes pour son age et sa scolarite. 
Recension des ecrits: Processus iteratif amenant a documenter cette variable potentielle 
Aiout d'une variable issue de la triangulation des donnees qualitative et quantitative : Non-
conscience des deficits cognitifs de l'aide 
Analyse: Mise a l'epreuve de cette variable par l'utilisation de matrices pour explorer sa 
causalite 
Annexe 14 
Resume de la strategie d'analyse 
1. Mise a l'ecart (Bracketing) 
2. A chaque temps de mesure, pour chaque patient, revue de chacun des dossiers 
quantitatifs pour approfondir certains points lors de l'entrevue qualitative. 
3. Realisation de l'entrevue avec le proche-aidant. 
4. Redaction d'une fiche synthese d'entretien de chacune des entrevues. 
5. Transcription de l'entrevue. 
6. Elaboration d'un arbre de codes thematiques. 
7. Codification thematique (ouverte, axiale et selective). 
8. Redaction des memos methodologiques (en continu) 
9. Redaction des memos analytiques (en continu) 
10. Contre-codification d'une partie d'entrevue (intra-juge et inter-juges) 
11. Preparation de sous-questions pour les entrevues subsequentes (avec lien avec les 
dossiers quantitatifs) 
12. Realisation de reunions intermediaires (3). 
13. Determination des caracteristiques pour la prochaine vague de recrutement. 
14. Verification de la saturation 
15. Analyse a l'aide de diverses matrices 
Figure 14 : Resume de la strategie d'analyse 
f t n l 
Annexe 15 
Mise a 1'ecart « Bracketing » 
Mise k l'6cart(bracketing) 
Mes perceptions de l'aide apportee par les proches-aidants dans le contexte de son role 
(avant la collecte des donnees) 
• Les proches-aidants necessitent un ajustement important de leur r61e a la suite de 
l'AVC. 
• Cet ajustement peut provoquer un stress chez le proche-aidant. 
• Ce stress peut influencer la qualite de la relation du proche-aidant avec la personne 
malade. 
• Le type d'aide apporte par le proche-aidant influence ses activites habituelles et celles 
de la personne malade. 
• La crainte de 1'aggravation de la maladie peut amener le proche-aidant a surprot6ger la 
personne malade en limitant ses activites et roles. 
• Le manque de connaissance sur l'AVC peut amener de la surprotection de la part du 
proche-aidant. 
• L'utilisation du potentiel residuel de la personne malade favorise le maintien de son 
estime de soi. 
• L'utilisation du potentiel residuel de la personne malade dans les activites 
quotidiennes et de loisir peut favoriser la recuperation et le maintien des acquis & 
moyen et long terme. 
• Les proches-aidants ont parfois de la difficulte a simplifier les taches pour permettre la 
poursuite des activites significatives. 
• Des deficits cognitifs subtils diminuent l'initiative d'activites dont la personne a le 
potentiel physique de faire et qui etaient significatives avant l'AVC. 
• II est tres exigeant pour le proche-aidant de toujours devoir stimuler la personne 
malade a initier des activites. 
• La qualite de la relation entre la personne malade et le proche-aidant peut influencer le 
type d'aide qu'il apporte. 
• L'aspect confrontant des limites de la personne malade peut nuire a la poursuite de son 
integration avec son proche-aidant dans des activites exterieures. 
• Les consequences financieres de l'AVC et les exigences d'horaire peuvent contraindre 
le proche-aidant a envisager une diminution des activites de loisirs pour la personne 
malade et pour lui-meme. 
Annexe 16 
Autorisations d'utilisation des modeles 
